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Una persona que quiere oportunidades...
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Una persona que desea las mismas cosas que tu en la vida

No quiero depender de nadie
No quiero que tomen decisiones por mi
No quiero que me compadezcan o traten diferente.
...S50lo quiero que me den oportunidades para aprender
...y demostrar lo que puedo hacer.

Judith M. LeBlanc, Ph.D.
Universidad de Kansas, Mayo, 1997
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RESUMEN

Las siguientes paginas encierran el trabajo realizado en el Ejercicio
Técnico Supervisado del Profesorado en Educacion Especial durante seis
meses, en el Centro de Atencion del Paciente Ambulatorio CENAPA,
ubicado en el municipio de San Lucas Sacatepéquez kilometro 28.5
Carretera Interamericana. Las diferentes acciones consistieron en labores
de atencion directa, educativas e investigativas, dirigidas a las personas

con discapacidad y sus familias.

La atencidn directa se brindd a las personas con discapacidad y sus
familias quienes fueron localizados en las aldeas con el apoyo de las
facilitadoras de salud y en el casco urbano por las profesionales de salud
del CENAPA. Realizando una serie de actividades entre las cuales se
pueden citar: elaboracion de historia clinica con la ayuda de la familia,
visitas domiciliarias, evaluaciones de habilidades, plan educativo
individual, evoluciones, y cierre de casos. Se hizo uso de técnicas de
diferentes corrientes psicoldgicas como de educacion especial ya que la
diversidad de situaciones y dificultades planteadas variaron segun el

motivo de referencia.

En esta poblacion se localizdé una variedad de problematicas como la
limitacion en el acceso de programas de rehabilitacién y educacién
especial, exclusién, dificultades de locomocidn por el tipo de
infraestructura de la comunidad, minima informaciéon acerca de la
discapacidad que presentaba algin miembro de la familia, aunado a estas
dificultades, otras que problematicas de su contexto social como lo es la

pobreza y limitado acceso a los servicios basicos.



Este tipo de intervenciones varié respecto a las personas localizadas
en las aldeas como en el casco urbano. En las aldeas se realizd una visita
al mes donde se atendian los casos asignados y se trabajo con las familias
en sus ambientes cotidianos; mientras que en el casco urbano se citaron al
centro de atencion al paciente ambulatorio (CENAPA), teniendo las
terapias una duracién de 50 minutos. En ambos escenarios se buscaron
espacios de inclusion en el hogar y la comunidad, el acompafamiento a la
familia brindo cambios respecto a las expectativas y al trato con la persona

con discapacidad.

En los movimientos organizados para las acciones de formacion se
promovié charlas con los profesionales de salud del CENAPA como los del
programa de convergencia que cubre las diferentes aldeas del municipio
esto con fines de sensibilizar, concientizar y dar a conocer las necesidades

gue las personas con discapacidad presenta.

Otra iniciativa fueron las charlas dirigidas a mujeres en periodo de
gestacion y las madres de nifios y nifias de 0 a 3 anos, con el objetivo de
prevencion en este tipo de poblacion, ademas de informar a nivel general

acerca de la discapacidad.

En el subprograma dedicado a la investigacién con un enfoque
cualitativo se persiguié conocer las representaciones sociales sobre la
discapacidad en la poblacion sanluquefia. Con la participacion en los
subprogramas de atencién directa y educativo se va dando la formacién
del escenario para dicha labor, la continua inmersién en las diferentes
actividades de la comunidad dieron paso a la serie de acciones dedicadas a
esta etapa. Se efectuaron diversas actividades con uso de instrumentos
como: conversaciones informales vy didlogos con las familias vy

profesionales de salud.



El desarrollo de las actividades del proceso en general, y el impacto
de las mismas en la vida de las personas involucradas es intangible e
indeterminable, tanto a nivel micro como macro de su entorno. Cada
interaccion con el entorno fue desarrollada y dirigida en base a un objetivo
especifico, que se convirti6 en una oportunidad de aprendizaje y
crecimiento tanto para las personas con discapacidad y sus familias como

para la profesional de educacidn especial.



INTRODUCCION

El informe final del Ejercicio Técnico Supervisado, contiene en cinco
capitulos una variedad de experiencias recapituladas del trabajo con las
personas con discapacidad y sus familias del municipio de San Lucas
Sacatepéquez. Todo lo relacionado al capitulo uno se centra en el
conocimiento de cada una de las realidades de esta comunidad ademas de
brindar informacién detallada de la institucion, su labor y las personas con
discapacidad, sus familias, profesionales de salud, docentes y poblacién en
general. Terminando con una explicacion de las problematicas

encontradas en dicha comunidad e institucion.

En el capitulo dos se expone el abordamiento tedrico metodoldgico
de los problemas encontrados, se hace un pequefo acercamiento de la
influencia de los problemas psicosociales en la vida de los individuos
involucrados en esta labor de ETS. Se define conceptos sobre la diversidad
de estas dificultades que fueron localizados a nivel de municipio como a
nivel de atencion en salud y rehabilitacion con las personas con
discapacidad. Buscando diferentes puntos metodoldgicos que teorizaron
de forma consistente cada una de las intervenciones que se ofrecieron a la

poblacién atendida.

Otro aspecto que se muestra en este capitulo y fue necesario para
la orientacién del trabajo fue el planteamiento del objetivo general como
de los objetivos especificos. Por ultimo, se detalla la metodologia utilizada
para el abordamiento de actividades y las fases en que consistié el

Ejercicio Técnico Supervisado.



El contenido del capitulo tres tiene que ver con la descripcion de la
experiencia, acciones realizadas en atencién directa, educativas e
investigativas, asi como las dificultades y logros obtenidos durante la
ejecucion del proyecto. El trabajo de analisis detallado de la experiencia
del ETS, se profundiza en las acciones en atencién directa, educativas e
investigativas; asi como, las dificultades, logros e impactos en la vida de

las personas. Todo esto englobado en el capitulo nimero cuatro.

En el capitulo cinco se describen las principales conclusiones y se
brindan recomendaciones en base al analisis realizado anteriormente. Este

capitulo incluye los anexos, bibliografia y glosario utilizado.

Con esta teorizacion de la labor efectuada en el Ejercicio Técnico
Supervisado de Educacién Especial se hace una vez presente la
responsabilidad que la Universidad de San Carlos de Guatemala tiene en

servir al pueblo realizando este tipo de acciones.



CAPITULO I
ANTECEDENTES

1. 1 Monografia del lugar:

Aspecto Histdérico - Antropoldgico:

En el municipio de San Lucas Sacatepéquez no se registra una fecha
exacta de su fundacion, pero en los documentos recopilados de su historia se
conoce que en el afio 1549 el Espaiol Gabriel Cabrera habia obtenido estas

tierras como un pago a su trabajo al Reino de Espanfa.

La etiologia de su nombre nace en honor a uno de los doce apdstoles
de JesuUs y Sacatepéquez que es una composicion de las voces Nahuatl Zacat
que significa “HIERBA" y Tepet que significa “CERRO", siendo considerado
“Cerro de Hierbas"'. Las voces nahualt, demuestran que antes de la venida
de los espafnoles, estos pueblos tenian relacion con los nativos cakchiqueles

gue poblaban lo que hoy es San Lucas Sacatepéquez.

Preliminarmente San Lucas Sacatepéquez fue fundado en el lugar
llamado CHIRIJUYU; que significa Chiran“atras”; y Juyu “montafia”. Esto es
“atras de la montana”. El mismo fue fundado entre los pueblos de
Sacatepéquez, durante el siglo XVI por los espafioles, sin embargo antes de
la venida de los conquistadores, se encontraban en un lugar cercano a donde
se situd durante la época colonial; entonces existia ya la poblaciéon, aunque

no se habia establecido su nombre.

'Quintanilla, Humberto. “Breve relacién histérico-geografica de Sacatepéquez”, Guatemala, 1994.



San Lucas se asenté entre 1546 y 1548 sobre las bases de una
posicidon indigena Cackchiquel, siendo trasladado por Fray Benito Villasefor a
la localidad que actualmente ocupa su cabecera municipal. Se cree que sus
habitantes vivian dispersos en las faldas y llanuras del Cerro Alux y
emigraban hacia diferentes montafas por los problemas que afrentaban ante

la carencia de agua.

Al dar inicio la edificacién del convento-iglesia dominico, se observo
un aumento de la poblacion por la llegada de indigenas provenientes de
Rabinal, quienes contribuyeron con su trabajo a la edificacidon de la misma; al
cabo del tiempo algunos de estos abandonaron el pueblo para instalarse en

lo que hoy es San Bartolomé Milpas Altas.

San Lucas era en la época colonial un poblado muy importante, al
igual que en la actualidad. Los pobladores le daban especial relevancia a la
ornamentacion de la Iglesia y este dato histérico importante nos lo relata el

cronista José Antonio de Fuentes y Guzman, al escribir:

"El pueblo de San Lucas que compone su republica de
cuatrocientos setenta y cinco vecinos tributarios de la
nacion cakchiquel y que en los propios ejercicios que
los de Santiago consiguen largo provecho, mantienen
una insigne y hermosa iglesia, no menos
proporcionado adorno en la ostentacion de su principal
retablo y los colaterales que ilustran y llenan el cuerpo
de la iglesia; cuya sacristia esta colmada de
ornamentos ricos y costosos por la materia y el arte,
con remudas de cobres del tiempo, para el vestuario
de Jos altares y sacerdotes. Plata Ilabrada, en

lamparas, cruces portatiles y de manga, custodias,



cdlices, patenas, vinajeras, salvillas, blandones,
candeleros, ciriales, vasos de deposito y de
comulgatorio, por haber alli ministros aprobados con
asistencia continuada, por la razon de haber deposito
en este pueblo de visita, en atencion a su numeroso

pueblo...”?

Entre los anos de 1768 y 1770 se realizé en el reino de Guatemala
una visita pastoral a la didcesis del arzobispado, el doctor Pedro Cortez y
Larraz, quien visitd cada uno de los curatos e iglesias de dicho reino. En el
informe correspondiente a lo que encontré en cada uno, escribe sobre el
pueblo de San Lucas datos importantes de la época de la colonia. El
panorama dicho sobre el pueblo era basicamente que San Lucas se
encontraba a una legua y media de la cabecera parroquial, tenia 350
familias con 1,048 personas, se hablaba el idioma Cackchiquel y el sustento
se basaba en la produccion de maiz y frijol en abundancia. Otra actividad
importante de los indigenas era la venta de lefa a Guatemala todos los dias;
puesto que se habia llevado a cabo un censo de la poblacidon para establecer

el numero de tributarios del pueblo.

El primer templo catdlico construido en periodos de la colonia fue
caracteristico por su estilo siendo seriamente danado por los terremotos en
diversas épocas. Ante tales tragedias sus vecinos siempre estuvieron
dispuestos a restaurarlo, lamentando que en cada caso fuera modificado su
estilo original del cual solo se aprecia algunos muros exteriores. En la parte
posterior del templo se conserva una fuente publica que desde 1663, surte
del preciado liquido a la comunidad. Es importante mencionar que ha perdido

totalmente su estilo colonial de origen.

2 Ibid, pag. 1



El municipio fue registrado el 11 de octubre de 1825 fecha en que la
asamblea constituyente del Estado de Guatemala se formaba; por esta parte
surgié también la primera Constitucion Politica que en la ley 4°., crea el
distrito No. 8 llamado Sacatepéquez que incluye a San Lucas Sacatepéquez.
Esto segun la monografia del Municipio de San Lucas Sacatepéquez editada

por la gobernacion de este Departamento.>

Durante el gobierno del General Rafael Cabrera en el afio de 1,860
se forma el presente trazo del casco urbano, siguiéndose la tradicion colonial
segun las Leyes de Indias, de norte a sur y de este a oeste. Es de mencionar
entre la resena histdrica de este municipio que el 29 de junio de 1871 en el
Cerro la Bandera, préoximo a la cabecera municipal, se liberé la batalla entre
los revolucionarios liberales comandados por los generales Miguel Garcia
Granados y Justo Rufino Barrios y las fuentes conservadoras de Vicente
Cerna, obteniendo el triunfo las fuerzas revolucionarios en la batalla llamada
de La Bandera. Por conmemoracion a este hecho histérico en la plaza
central se encuentra un monumento dedicado a estos dos personajes

politicos e histéricos.

San Lucas Sacatepéquez permanecié Unicamente como un punto de
paso hasta el afo 1949, cuando es construida la administracién de Juan José
Arévalo, la carretera Interamericana que venia a sustituir a la antigua ruta

colonial, observandose cambios en diversos aspectos del municipio.

® Monografia de San Lucas. Febrero 2008. Unidad Técnico Juridico, libros de catastro. Municipalidad de San
Lucas Sacatepéquez.



a. Aspecto Demografico

El municipio de San Lucas Sacatepéquez cuenta con 26,000
habitantes aproximadamente segun el censo realizado en el afio 2010 por

el departamento de estadistica del centro de salud de dicha comunidad.

Cuenta con una extensién territorial de aproximadamente 24.5
kildmetros cuadrados.® Estd ubicado en el kilémetro 29 sobre la carretera
Interamericana; Colinda al norte con Santiago, Sacatepéquez; y Mixco,
Guatemala; al sur con Santa Lucia Milpas, Altas Sacatepéquez, y Villa
Nueva, Guatemala; al este con Mixco, Guatemala; al oeste con San
Bartolomé Milpas Altas, Sacatepéquez. Por su altitud el municipio esta
ubicado a una altura de 2,062 metros sobre el nivel del mar

aproximadamente.

El municipio de San Lucas se ubica dentro de la cuenca hidrogréfica
de los rios Maria Linda, Montoya y Achiguate. Ademas cuenta con el paso
de algunos rios los mas conocidos por la poblacién son: el Chichorin, el

Chileco, la Embaulada, las Vigas, el Helado y San José.

En términos generales el territorio del municipio es montanoso.
Posee varios cerros y montafas entre los cerros mas conocidos estan:
Loma larga, Chimix, Santa Catarina, Chilayén, Buena Vista, Faldas de San
Antonio, Cerro Alux, El Astillero, Loma de Manzanilllo, Chinaj, La Bandera,
Alonzo Cruz Grande, Mira Mundo y Bella Vista, las montanas Chimot, El

Ahorcado y Chicle.

* Unidad Técnica Juridica, departamento de catastro. Municipalidad de San Lucas Sacatepéquez, 2008.



Por otra parte en sus recursos naturales se puede apreciar una
zona de vida caracteristica del bosque humedo montano bajo subtropical
siendo por esto que posee una tierra himeda y fria en el cual viven varias
especies de arboles y animales, mostrando una exquisita fauna y flora. Es
visible apreciar bosques de espesa vegetacidén vy las condiciones son
apropiadas para el cultivo de zanahoria, papa, elote, manzana, alverja
china, zuchini, coliflor, tomate, mora, fresa, cerezas, esparragos, rabanos,
culantro, repollo, cebolla, brdécoli, apio, maiz, frijol y aguacate. En las
montafas aun se encuentran algunos ejemplares de venados, armadillos,
cabras, coyotes, jabalies, perdices, tigrillos, mapaches, palomas vy
jilgueros, tértolas, codornices y gavilanes. Aparte de poseer un clima

templado y muy agradable en toda época del ano.

En cuanto su organizacién actual, el municipio de San Lucas
Sacatepéquez esta formado por cuatro aldeas: Choacorral, Zorzoya, La
Embaulada y el Manzanillo; también cuenta con sus caserios Chichorin,
Chiquel, San José, Chi Pablo, Buena vista, y Chicaman ademas tiene 39
lotificaciones. Asi mismo de diecisiete fincas entre las que destacan: La
Suiza, La Cruz Grande, San Juan, Santa Marta, La Esmeralda, San Ramoén,
California, Los Angeles, Xelaju, Lourdes, y cincuenta y una granja, las

cuales pertenecen a familias capitalinas.

Es importante mencionar que el Municipio de San Lucas se encuentra
sobre la carretera Interamericana con una distancia de 29 kildmetros a la
ciudad Capital de Guatemala y de Antigua Guatemala a 15 kildmetros vy al
Departamento de Chimaltenango 24 kildmetros por ultimo a se encuentra

a 4 kildbmetros de Santiago Sacatepéquez.

Entre sus accidentes geograficos se encuentran los cerros: Alonzo,
Bella Vista, Buena Vista, Cruz Grande, Chilayon, Chimot, Chinaj, El
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Ahorcado, El Estillero, Faldas de San Antonio, La Bandera, La Embaulada,
Loma de Manzanillo, Loma Larga Chinic, Miramundo y Santa Catarina. Los
rios: Chichorin, Chiteco, Choacorral, La Embaulada, Las Vigas y San José.
Riachuelos: Chilayon, Chipablo, Chique, El Astillero, El Perol, La Ciénaga,

La Esperanza, La Ruca y Parramefio y la quebrada del Aguacate.

En cuanto las migraciones e inmigraciones, se tiene conocimiento
que las personas que migran a San Lucas Sacatepéquez, vienen por
periodos cortos y realizan trabajos de guardianias en las granjas o fincas
del municipio y provienen del Altiplano. En el caso de las inmigraciones
algunas personas han optado por desplazarse a la ciudad capital, Antigua
Guatemala o a otros paises como Estados Unidos. Respecto a la poblacién

en general el 80.37% pertenece al area urbana y el 19.63% al area rural.

b. Aspecto Socio-Cultural

En el municipio de San Lucas Sacatepéquez como en todo el pais se
goza de una libre profesion del credo por lo que se localizan varias
religiones entre las que se pueden mencionar: catdlica (predominante),

evangélica, adventistas, mormona y testigos de Jehova entre otras.

En el municipio tiene lugar algunas celebraciones religiosas, entre
ellas la Semana Santa, la celebraciéon de la Virgen de los Dolores, en mayo
la celebracién de Corpus Christi y en octubre la celebracion de la Virgen
del Rosario. El 1 de noviembre Dia de todos los santos, las celebraciones

navidefas y de fin de ano.

Las fiestas civicas celebradas en el municipio son principalmente las
fiestas del 15 de septiembre dia de la Independencia, asi también el dia de

la Bandera, dia de la hispaneidad, dia de Tecin Uman y dia del Arbol.



Su fiesta patronal es en honor a San Lucas el Evangelista y se
celebra del 17 al 19 de octubre, siendo el 18 de octubre el dia principal. En
estos dias se realiza la coronacidn de la reina de San Lucas, baile de gala,
gquema de toritos, danza de moros, convites y juegos tradicionales, loteria,

rueda de chicago y otros.

Algunas de estas actividades realizadas para esta celebracién se ha
convertido tradiciéon llevarlas a cabo en dias especificos establecidos de la

siguiente manera:

o 14 de septiembre: Presentacion de candidatas a la Flor
Sanluquena.

. 26 de septiembre: Primera eleccidén Flor Sanluqueiia.

. 09 de octubre: Segunda eleccion de Flor Sanluquefia.

o Inicio de novena a San Lucas Evangelista.

. 2do. Domingo de octubre: Inauguracién de la Feria con desfile

de carrozas.

. 18 de Octubre: Alborada en honor al patrono.

o 18 de Octubre: Quema de toritos y baile de disfraces.

. 19 de Octubre: Baile social y Baile de los bomberos
Voluntario.

. 20 de Octubre: Culminacion de celebracion de feria con

concierto de marimba.

El idioma oficial del municipio es el castellano por ser utilizado por la
mayoria de sus pobladores ya que segun el fendmeno de la migracion e
inmigraciéon siendo una de las causas que ha imposibilitado perseverar el
idioma Cackchiquel que se conoce como lengua materna de este lugar, ya

que son un minimo de sus habitantes quienes hacen uso de él en su



tareas cotidianas. Al mismo tiempo existe una etnicidad de 10%

indigena y 90% ladinos.

San Lucas es reconocido por su gastronomia haciendo del pepian el
plato tipico de la regidon. Asi mismo es tradicional de este pueblo su
delicioso atol de elote, tostadas de guacamol y una diversa gama de
comida tipica de Guatemala que se puede degustar tanto en sus

mercados como en restaurantes de la zona.

La Casa de la Cultura que existe desde 1980 aproximadamente quien
se ha encargado de velar por los aspectos culturales locales, organizando
actividades con fin de promover y mantener tradiciones que caracterizan a

este sobresaliente pueblo.

c. Aspecto Socio-Econdmico

El comercio, la agricultura y el turismo son algunas de las fuentes
de ingresos y sostenimiento econdmico de esta poblacidon. Por poseer una
tierra fértil, lo que enriquece a la produccién agricola que es grande y
variada, de la que sobresale el café de muy buena calidad, cafia de
azucar, trigo, frijol, hortalizas de zonas templadas como la zanahoria,
ejote y arvejas; entre las frutas sobresalientes se puede encontrar:
durazno, pera, manzana y aguacate; actualmente sobresale la produccién
de flores. Ademas existe una minima parte de la poblacién dedicada a en

la crianza de ganados vacuno y caballar.

La produccién agricola industrial en este municipio esta integrada
por el cultivo de hortalizas para la exportacion contando con varias
empresas que se dedican a la produccién de las mismas. Ofreciendo asi

otra fuente de empleo al pueblo sanluquefo.



Las empresas que se encuentran registradas estan: Agro
Exportadora San Lucas, S.A., Beja, S.A., Inversiones Ordofiez S. A.,

Verduras y Frutas S. A. Verduflex. Finca La Suiza Contenta.

Los temas econdmicos también se hacen notar dentro de la
poblacién como es el caso de los vendedores del mercado o amas de casa,
haciendo énfasis en el incremento de la canasta basica y las carencias de

salud que en algun momento son vulnerables.

Por otro lado se puede apreciar una produccién activa de productos
artesanales entre estos sobresale los trabajos en carpinteria, hojalateria y
alfareria. Este tipo de produccion es el que mas se ha mantenido en
generaciones familiares manteniendo micro y pequenas empresas en la
poblacién; aunque en ocasiones se presenta de manera informal por no
tener un tipo de ingreso fijo sin embargo en los Ultimos afios se ha visto

beneficiado por la fuente econdmica importante que es el turismo.

El turismo como tal ha venido fortaleciéndose en el municipio de
San Lucas tanto por la cercania a la Antigua Guatemala como por
accesibilidad de su condicidn geografica. Entre los atractivos turisticos se
puede mencionar el mercado “"Monumento al Caminero” el cual es muy
visitado por turistas extranjeros y guatemaltecos por la venta de
diferentes clases de frutas que se cosechan en el municipio y municipios
cercanos, ademas de ventas artesanales, productos tipicos y variedad de
restaurantes en los cuales pueden degustarse diferentes platillos tipicos de

la cocina guatemalteca.

Otro de los atractivos turisticos es el Parque Ecoldgico Cerro Alux, el
cual nace de la corporacidn Municipal de San Lucas Sacatepéquez
preocupada por la deforestacion y depredacion de los recursos naturales
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que ultimamente se ha observado en el astillero municipal (Cerro Alux).
Se acordod la realizacidon y la construccidon de un parque ecoldgico segun
acuerdo municipal del 29 de marzo del afo 2001. El mismo ha sido
construido dentro de la finca que consta de 82 manzanas; esta iniciativa
beneficia al municipio y sus alrededores y ofrece un pulmoén natural Unico
en su género. Ademas se puede apreciar una concurrida visita por sus
pobladores, turistas nacionales e internacionales por su auténtica

naturaleza rodeada de un clima Unico y agradable.

Es muy importante mencionar que a nivel nacional se sufre de una
sobrepoblacién lo cual se hace notar en San Lucas con la construccion de
lotificaciones y proyectos de vivienda privadas lo cual hace que muchos
hombres sean empleados para el trabajo de albafiileria y sus auxiliares,

haciendo esto una fuente mas de trabajo para las familias sanluquenas.

En San Lucas se puede apreciar entre el comercio popular; tiendas,
farmacias, restaurantes, cafeterias, aceiteras, mueblerias, panaderias,
almacenes, librerias, gasolineras. Aparte de este tipo de negocios los
centros comerciales privados se han hecho presentes en la comunidad

como los son: Plaza San Lucas, La Rueda y El Sauce.

El desarrollo econdémico del municipio ha exigido que el crecimiento
de la infraestructura sea mayor, tal es el caso de las calles y avenidas que

se encuentran en su mayoria adoquinadas, asfaltadas y buen estado.

El 99.13% de la poblacion esta econdmicamente activa, sin embargo
es importante mencionar que los indices de pobreza en el departamento
de Sacatepéquez se hacen evidentes en el interior de las aldeas aledafas

al casco urbano.
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El factor econdmico interfiere para brindar a sus pobladores la
educacidon necesaria para una vida digna y con nuevas oportunidades, lo
cual se puede saber de voz de algunos miembros de la comunidad han
sido razones por las que muchos han tenido que emigrar tanto a la ciudad

capital como al extranjero.

El pueblo sanluquefio goza de los servicios publicos basicos; tales
como agua potable, energia eléctrica, drenajes. Cuenta con la participacién
educativa de origen publica, privada y por cooperativa; ademas de tener

atencion médica tanto publica como privada.

La oficina de Correos y Telecomunicaciones de 4a. categoria, ahora
postal de la Direccién General de Correos y Telégrafos. Se indicd por la
Empresa Guatemalteca de Telecomunicaciones (GUATEL) que en 1974
ampliaria el sistema de enlace automatico en la cabecera con una planta
para 100 aparatos. Por lo que el pueblo Sanluqueno en la actualidad se ve
beneficiado con estos recursos de vias de comunicacion como internet,

telefonia, servicio de cable, etc.

En este municipio existen varias instituciones gubernamentales y no
gubernamentales que prestan servicio a la poblacion. Entre estas se
pueden citar:

e Policia Nacional Civil sub estacion No. 74-21.
e Centro de Salud.
e Juzgado de paz.

e 31 Compafia de Bomberos voluntarios.

Por otro lado es importante mencionar que a nivel municipal se

pueden citar los siguientes servicios para la comunidad: palacio municipal,

12



mercado municipal, tanque publico, biblioteca, cementerio, plaza publica,

estadio de futbol, cancha deportiva de basquetbol.

En cuanto la infraestructura en la construcciéon del nuevo vy
moderno edificio municipal de San Lucas se puede citar la iniciativa de sus

autoridades por realizar este hecho en el afio 2009.

Actualmente el municipio de San Lucas cuenta Unicamente con un
centro asistencial de la salud publica el cual brinda diferentes servicios a
los pobladores tales como: consulta externa, control prenatal, planificacidon
familiar, servicio de laboratorio, diagndsticos y control de la tuberculosis,
examen de deteccion de cancer uterino, frotis para la deteccién de
enfermedades veneras, mortalidad materna, y neonatal, infecciones
respiratorias superiores, enfermedades por alteracion de alimentos y agua,
desnutricién, enfermedades transmitidas por vectores, rabia, VIH SIDA y

diversidad de enfermedades bucales.

El apoyo que la Universidad de San Carlos de Guatemala por medio
de la Escuela de Ciencias Psicoldgicas ha brindado a dicha comunidad, ha
sido sumamente importante, ya que se ha realizado el establecimiento de
un Centro de Practica supervisada, donde los habitantes de dicha localidad
pueden recibir atencidon psicoldgica. Es importante mencionar que
anteriormente existia un profesional en Psicologia por parte del centro de
salud, el cual dejé de funcionar en el aifio 2009. Por otro lado también
goza de tener un médico interno y estudiante de odontologia de la misma

universidad.

Entre el personal administrativo del centro de salud se encuentra:
dos médicos, un odontélogo, una enfermera profesional, cinco enfermeras
auxiliares, un técnico de salud, un asistente dental, veintidés plazas de

13



asuntos institucionales. Actualmente cuentan con un puesto de salud en la

aldea Choacorral.

El Centro de Salud presta los servicios al municipio, los servicios de
control y evaluacién del agua potable; ademas de programar campafas de
vacunacién infantil como su incidencia en las campafas antirrabicas a los

perros de la localidad.

Segun el departamento de estadistica de dicho centro el nimero de
nacimientos en el municipio fue de 1.32% mientras que los datos de
mortalidad son: enfermedad péptica crénica 9% insuficiencia renal un
9%, politraumatismo un 9% y un 26% por heridas por arma de fuego.” El
dato de morbilidad corresponde a un aproximado de al 1.55% mientras
que la tasa de natalidad se encuentra al 1.32% vy con una tasa de
fecundidad del 10.78%.

Sin embargo pese a que el personal dedicado a la salud ha
incrementado en los ultimos afos, este no ha sido para atender las
necesidades de salud de este municipio, ademas por la tardanza entre
cada cita para los pacientes, algunos de ellos deben acudir a una identidad

privada para hacer mas rapido algun tratamiento médico que requieren.

Segln un reporte del Centro de Salud entre los motivos de
emergencia que se encuentran con mayor presencia son: diversidad de
heridas, mordeduras por un perro, fracturas, cuerpos extrafios en las
cavidades corporales, quemaduras, epistaxis, sindrome diarreico,
apendicitis entre otras. Entre la poblacidon que con frecuencia acuden es la

infantil por el servicio de vacunacién, ademas cuenta con servicio de

> Centro de Control y Estadistica de CENAPA, Jorge Enriquez, 2011.
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vacunacién canina y jornadas especiales por ejemplo de oftalmologia u

otra especialidad segun las programaciones del centro del CENAPA. °

En cuanto su infraestructura el Centro de Salud cuenta con farmacia
la cual gestiona desde 1973. Ademas con una serie de cubiculos que son
usados como clinicas para atencion médica, odontoldgica y psicoldgica

(los dias sabados).

La comunidad de San Lucas hace varios afos se ha prestado para la
realizacion de proyectos de atencion médica. Es de esta manera que se
encuentran presente varias instituciones con apoyo internacional de forma
no gubernamental de las que se pueden mencionar al Centro de Atencién
San José, que se dedica a la atencion de personas enfermas terminales
que padecen SIDA, cancer y otras. CIDRETI se encarga de la capacitacion,
utilizacion de medicina alternativa y el manejo de la salud con recursos
naturales. GUATESALUD que capacita promotores de salud y vende
medicina a bajo costo beneficiando de esta forma a las personas de
escasos recursos. Sagrado Corazon de Jesus, se encarga de dar

alimentos basicos para prevenir la desnutricién y combatirla.

En el tema de la educacion San Lucas Sacatepéquez cuenta con
varios centros educativos tanto publicos como privados. En el sector

publico se pueden citar los siguientes establecimientos: ’

e Escuela Oficial Mixta “Republica Federal de Centroamérica”
jornadas matutina y vespertina.
e Escuela oficial Rural Mixta Caserio san José.

e Escuela oficial Rural Mixta aldea El Manzanilllo.

® Ibid, pag. 14.
” Supervisién Educativa, Departamental Norte, de San Lucas Sacatepéquez, afio 2011.

15



e Escuela oficial Rural Mixta aldea Choacorral.
e Escuela Mixta aldea Zorzoya Sector I y II.

e Escuela Mixta aldea la Embaulada.

e Escuela Oficial Urbana Mixta de Parvulos.

e Instituto por Cooperativa Jornada Vespertina.

Segun datos recabados por la oficina de la Supervision Educativa
Departamental, el 87.81% de la poblacién es alfabeto; de este porcentaje
el 1.14% ha recibido educacion pre-primaria, el 55.88% ha recibido
educacion primaria, el 14.63% educacion media, el 15.66% educacién a
nivel diversificado y el 12.42% educacion superior, mientras que el

12.19% es poblacién analfabeta.®

Entre las personas notables que han sobresalido con su labor y
ejemplo dentro de la poblacién Sanluguefa se puede mencionar al sefior
Noé Solis Gonzalez quien ha aportado al pueblo sanluguefio su arte
destacado en la pintura, ademas de su participacién en el futbol en el
equipo Orién que fue campedn local tres anos consecutivos en la década
de los afios setenta. Actualmente estd escribiendo un libro sobre

anécdotas y casos reales vividos de algunas personas del municipio.

. Ideoldgico - Politico:

En las diferentes platicas sostenidas con algunos de los pobladores
de San Lucas fue importante poder escuchar algunas situaciones
negativas que han acontecido para la comunidad como: la pobreza,
dificultades en el servicio de la salud, falta de apoyo a nivel del gobierno e

higiene y desinterés por actividades tradicionales.

® Ibid, pag. 15
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Sin embargo es imperativo mencionar que mediante la municipalidad
de esta comunidad se ha creado algunos departamentos para el apoyo de
la poblacion como lo es: oficina con el trabajo de la mujer, atencién al
adulto mayor, y reconstruccién de viviendas a los damnificados por los
desastres naturales siendo este Ultimo la tormenta Agatha y la erupcidn
del volcan de Pacaya, una situacion a nivel nacional y que el municipio de
San Lucas tuvo que tomar las medidas necesarias para la reestructura de

servicios pUblicos y apoyo a los damnificados.?

Por otro lado se puede apreciar a pobladores sanluguefos que han
observado lo importante que ha sido la evolucién en su municipio y como
las generaciones han cambiado, por lo general lo ven como un pueblo
bastante tranquilo, las caracteristicas comunes que posee es que su

gente es amable, hospitalaria y trabajadora.

Respecto a temas de violencia como a nivel nacional es una de las
preocupaciones mas evidentes dentro de las comunidades y es también el
caso de San Lucas. Aunque al caminar por sus calles y visitar lugares
publicos del municipio es de apreciar un ambiente sereno y sus habitantes
muy emprendedores en sus tareas cotidianas sin embargo ademas de la
realidad traumatica de violencia anunciada todos los dias por los medios
de comunicaciéon han creado olas de promocién a esta problematica. El
pueblo Sanluquefio se encuentra alarmado por tal situacion actual que es
un tema comun entre sus habitantes. En las estadisticas actuales del
centro de salud de esta comunidad se da un 26% de mortalidad por
heridas de arma de fuego, lo que indica aproximadamente su incidencia en

tal hecho.

° Documento de Relaciones Publicas, Municipalidad de San Lucas Sacatepéquez, 2008.
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Por otro lado la comunidad se esta beneficiando de recursos externos
como una fuente de trabajo muchos de ellos empiezan a ver algunas
consecuencias que estas podrian traerles por ejemplo una sobrepoblacién
lo que repercutiria en sus costumbres y tradiciones, en seguridad vy
acceso, ya que la parte central de dicho pueblo estaria limitada para un

fendmeno de esta indole.

A nivel familiar, aqui como en muchos lugares de Guatemala por
diversas razones la mujer estd tomando parte activa en las finanzas del
hogar, sin embargo todavia se presentan las opiniones de que las mujeres
deben servir en su hogar, criar vy cuidar a los hijos solamente, sin
ocuparse en otras actividades. Muchos pobladores nativos expresan las
dificultades para obtener oportunidades de estudio ya que se tienen
necesidades basicas que atender por lo que dedican su tiempo completo al
trabajo pero ven la necesidad de que sus hijos obtengan las oportunidades

que para ellos fue dificil adquirir.

1.2 Descripcion de la Institucion

El Centro de Atencién del Paciente Ambulatorio (CENAPA), de San
Lucas Sacatepéquez, fue oficialmente inaugurado el 28 de noviembre de
1958 iniciando sus labores como sub-centro de salud, segun hace constar
el libro de actas autorizado por el Dr. Teodoro Benitez, jefe de la unidad
movil No. 3 de la Sanidad Publica Departamental en ese periodo. Con el
transcurso del tiempo se implementaron servicios, jornadas de
vacunacién, desparasitacion, salud reproductiva y emergencias menores
segln las necesidades de la poblacion. Se inicio la infraestructura del
centro de salud contaba con un local que funcionaba como clinica y a la
vez como casa de la enfermera que trabajaba en ese entonces.
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Conforme el transcurso del tiempo y las demandas de la poblacion se
han tenido que realizar diferentes cambios de estructura y espacio. En la
actualidad cuenta con espacios fisicos para atender las diferentes
necesidades de la poblacién. En el ano 2009 el gobierno asigné el puesto
de salud a categoria de CENAPA lo que hizo que en el transcurso del ano
2010 se implementaran nuevas salas de salud en atencion al paciente.
Este tipo de establecimiento de salud estd ubicado en las cabeceras
municipales o en poblaciones que por su accesibilidad o importancia

poblacional, deben contar con este nivel de servicios.

En sus inicios contd con los servicios de una enfermera de nombre
Alicia Orantes y un medico titular de apellido Raldn quienes atendian a la

poblacidn del casco urbano y a la poblacién de las aldeas y caserios.

Actualmente las diferentes acciones que brinda el CENAPA?, son la
promocion: prevencién y recuperacién de la salud, dirigido a personas y
ambientes, con énfasis en programas prioritarios, asi también con el apoyo
educativo dirigido a la juventud de los pobladores de San Lucas

Sacatepéquez.

La visidon del centro de salud es contar con el recurso humano, fisico,
material y tecnoldgico organizado de acuerdo a las necesidades y criterios
poblacionales, contando y manteniendo las capacidades de resolucidén para

brindar la atencién de la salud integral necesaria y adecuada.

La mision del CENAPA es ser un equipo que desarrolle acciones de

atencién en relacién a la poblacién y al ambiente, brindando un conjunto

1% Folleto administrativo, CENAPA, San Lucas Sacatepéquez, 2010.
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de servicios amplios de salud dirigido a solucionar los problemas de las
personas que por demanda espontanea y de urgencia acuden a este

servicio de salud de segundo nivel.

El CENAPA tiene como objetivo primordial: disminuir la tasa morbi-
mortalidad general con énfasis a lo materno infantil, mediante la oferta de
una cartera de servicios, mejoramiento del ambiente y la participacidn
comunitaria a través de la atencién oportuna en la prestacién de servicios
de salud con equidad, calidad y calidez, con horarios convenientes a la

demanda de la poblacion a través de personal proactivo.

El aumento de la cobertura se ve fortalecido con la contratacion de
personal que permitird la expansién de los horarios de atencion médica,
paramédica y servicios de apoyo, que brindara a la poblacion demandante

la atencidén basica en salud con eficiencia y eficacia.

Como parte de las estrategias de comunicaciéon, en el puesto de
salud de San Lucas Sacatepéquez, se realizan charlas mensuales a
consultante, en un periodo de 20 minutos, sesiones mensuales con el
equipo de servicio, ademas de elaborar escritos y afiches informativos para

proporcionar el servicio.

Los diferentes programas que brinda el CENAPA!!, son:
e Centros de atencién medica permanente.
e Centros de atencién Integral con énfasis materno infantil.
e Centro de Atencidn de urgencias médicas.
e Centro de Atencion integral para jovenes.

e Enfermedades inmunoprevenibles.

! Ibid, pag. 19.
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e Atencién Materna perinatal.

e Atencidn a nifios, niflas adolescentes y adultos mayores.
e Infeccidn respiratoria aguda.

e Enfermedades trasmitidas por agua y alimentos.
e Enfermedades trasmitidas por vectores.

e Rabia y otras Zoonosis.

e Tuberculosis

e VIH-SIDA, enfermedades de transmisiéon sexual.
e Accidentes y Violencia.

e Morbilidad general.

e Seguridad alimentaria y nutricional.

e Enfermedades bucodental.

e Enfermedades degenerativas.

e Salud Mental.

e Salud Laboral.

e Salud reproductiva.

e Autoayuda a la mujer.

e Estimulacién temprana.

e Reinsercion del adulto mayor.

Entre los servicios que ofrece el CENAPA, se encuentran los siguientes:*?
e Atencién al Medio
e Atencidn y prevencion del Dengue.
e Seguridad alimentaria y nutricional.
e Prevencion y control de malaria.
e Planificacién familiar.
e Medica transfuncional y bancos de sangre.

e Psicologia.

12 Ibid, pag. 19.



El CENAPA presta sus servicios de lunes a viernes de 8:00 a 12:00
horas, por reduccién del presupuesto de Salud a nivel Nacional los horarios
se tuvieron que reducir de la forma anterior dejando de atender los fines
de semana. Es importante resaltar la iniciativa de la municipalidad de
contratar el servicio de un médico titular que labora en la jornada de la
maflana para que cubra la jornada vespertina con el fin de que mas
personas puedan beneficiase de este servicio. También pese a los
multiples servicios que presta, es necesario indicar que en caso de un
desastre natural, este centro se veria limitado para la atencién de toda la

poblacion.
Otro aspecto importante es que el CENAPA de San Lucas cuenta con
un limitado recurso humano e insumos para atender las necesidades y

demandas de la poblacién.

. 3 Descripcion de la poblacién:

Como parte del proyecto de factibilidad se planificé realizar
actividades encaminadas a la localizacion de las personas con
discapacidad en el interior del municipio de San Lucas Sacatepéquez, por
lo que se propiciaron acciones como solicitar una cita con la Directora del
CENAPA para identificar y localizar a las personas con discapacidad que
habitan en este municipio, quien aclar6 que no existe ningun dato

registrado oficialmente a este tipo de poblacion.

Los Unicos datos localizados y que hacen referencia respecto a este

tipo de poblacion es el censo realizado por el INE*? en el afio 2002 donde

13 Datos proporcionados por Instituto Nacional de Estadistica, afio 2002.
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se indicd que alrededor de 135, 428 que equivale a un 6.2% de la
poblacion global tienen una discapacidad y de esta el 53.8% pertenecen al

area rural.

En el acercamiento e interaccién con la comunidad de San Lucas
Sacatepéquez se pudo tener contacto con algunas familias quienes dentro
de sus integrantes habia un miembro con discapacidad. Donde se pude
observar una limitada informacion sobre el tipo de discapacidad que tiene
su familiar y pobre o nula intervencion terapéutica rehabilitativa para la

persona con discapacidad.

Con la colaboracién del personal de salud de esta institucidén se inicio
un acercamiento con las personas con discapacidad y sus familias.
También se localizaron nifios, nifias, jovenes y adultos con algun tipo de
discapacidad. Las edades comprendieron entre los 9 meses hasta los 26
afios. Los diferentes diagndsticos identificados fueron: retraso en el
desarrollo, sindrome de Down, retraso mental, paralisis cerebral, labio
leporino con paladar hendido, hidrocefalia, dificultades auditivas,

trastornos de lenguaje, lesidn cerebral y artogriposis multiple.

Como se menciona anteriormente el municipio de San Lucas
Sacatepéquez tiene altos indices pobreza lo cual es un factor importante,
en el que debe tomarse en consideracidon a las familias que tienen un
miembro con discapacidad. Ya que se pudo contemplar las condiciones de
escasez para satisfacer las necesidades basicas de la familia asi como los
requerimientos de salud y cuidados que en algunos casos ameritaba el
miembro de la familia con discapacidad, los que en muchos casos estos no

eran atendidos en plenitud.
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Las condiciones de vivienda son precarias donde las familias
cuentan escasamente de los servicios basico; en cuanto la infraestructura,
de las casas se pueden observar que estan construidas de materiales como
de block, [dmina o la combinacidon de ambas. Algunas de las familias viven
en casas propias o deben alquilar, también existen familias que viven en

algunas fincas o propiedades de terratenientes como guardianes.

De la poblacién localizada solo un 5% de las personas con
discapacidad reciben un tipo de intervencion terapéutica en algun centro
de rehabilitacidn y un 2% gozan de una integracién escolar. Es importante
mencionar que las personas con discapacidad con quien se tuvo contacto
son de las diferentes aldeas como del casco urbano de San Lucas
Sacatepéquez. También fueron atendidos tres casos del municipio de

Santiago Sacatepéquez.

Las personas con discapacidad profesan en la religion en la que
perseveran sus familias. En la poblacién sanluguefa la religion que
predomina es la catdlica, en un segundo plano la religiéon evangélica con
una significativa presencia, también una minoria de ellos no profesa

ninguna.

Se observa una presencia en su mayoria de personas con
discapacidad que son ladinos y un minimo porcentaje pertenecen a etnias
indigenas y asi como personas de otro departamento o municipios vecinos
de Sacatepéquez. Otro aspecto importante de mencionar son las
ocupaciones presentes de las familias de las personas con discapacidad
las cuales son de indole comercial, agricola, artesanal, agentes de
seguridad, albafileria, ocupaciones domésticas, dependientes de

mostrador, jardineria y carpinteria.
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Asi mismo se observa en la mayoria de familias que fueron
atendidas, que solo el padre trabaja y sostiene econdmicamente el hogar,
ya que la madre debe de ocuparse de su hijo e hija que tiene
discapacidad. Referente a los tipos de familia aunque a nivel nacional se
considera que han disminuido las familias numerosas sin embargo es
importante mencionar que estas todavia existen en un gran porcentaje por

diferentes situaciones de pensamientos, ideologias y religion.

Ademas de numerosas, existen familias extensas donde deben
compartir una vivienda entre dos y hasta cinco familias. También se hace
presente la familia monoparental ésta implica que los abuelos, otros
familiares o personas ajenas se hagan cargo de estos nifos y nifias. Este
tipo de familia se manifiesta por situaciones de separacion por infidelidad,
abandono de uno de lo progenitores y por fallecimiento de alguno de los

padres.

Varios factores psicosociales que se presentan como una
problematica deben ser considerados respecto a la poblacién de padres y
madres de familia que también se atendid, estos son: problemas de
alcoholismo, maltrato familiar, padres que deben trabajar por largos
periodos de tiempo fuera y viajan cada ocho o quince dias para estar con
sus familias. Por otro lado casos de padres de edad avanzada que tienen
una limitacién por no encontrarse dentro de una edad productiva lo que les

impide poder ocuparse de un trabajo formal.
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1. 4 Planteamiento de los problemas y necesidades de la poblacidn.

Entre las problematicas psicosociales que fueron detectadas a nivel
de municipio que es también un inconveniente a nivel nacional es la ola
de violencia que se padece desde hace anos atras la cual ha perjudicado
directamente a todos los guatemaltecos. En el municipio de San Lucas
Sacatepéquez se puede apreciar un indice significativo de esta
problematica, creando en los habitantes incertidumbre, temor e

inseguridad en sus actividades de la vida cotidiana.

En base a las observaciones en la comunidad y las visitas a
diferentes instituciones tanto educativas, de salud como municipales no se
observa que exista una institucién de parte del gobierno que atienda a
poblacién de las personas con discapacidad y sus familias en este

municipio.

Con las familias que se localizaron que asisten con su hijo e hija a
un centro de atencién para las personas con discapacidad declararon que
lo mas cerca que se les ha referido es FUNDABIEN, que se encuentra en el
municipio de Mixco de Guatemala o también a las Obras del Hermano
Pedro en la Antigua Guatemala la distancia y el costo que este les lleva al
movilizar a su familiar con discapacidad hace que mejor decidan que no
reciba este tipo de atencidon terapéutica en la mayoria de los casos. Existe
un centro de atencidén a las personas con discapacidad SENSI ubicado en
el kilometro 30 de San Lucas Sacatepéquez, es una institucion de indole
privada que atiende a personas con discapacidad a nivel nacional, se
encuentran inscritos ninos que pertenecen a las diferentes comunidades de
San Lucas sin embargo es importante mencionar que estas familias

cuentan con una beca o porcentajes de beca.
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Por otro lado al haber tenido contacto directo con las personas con
discapacidad vy sus familias se observé una limitada inclusién a la vida
cotidiana afectando directamente su desenvolvimiento integral como
personas. Ademas del proceso de aceptacién que sus familias en torno del
tipo de discapacidad, expectativas, poca o nada de informacidon sobre el
tipo de discapacidad, temores respecto a la crianza, problemas de salud

relacionados con el tipo de discapacidad.

En cuanto la persona con discapacidad especificamente se puede
encontrar dificultad en el drea de autonomia, debiendo ser asistidos por
otro miembro de la familia en aspectos de higiene personal, alimentacion,
comunicaciéon y locomocidon. Otro aspecto que se observa es la
discriminacion o exclusién que se enfrentan todos los dias las personas con
discapacidad y sus familias, al enfrentarse a una comunidad no educada ni
informada sobre dicho tema, dirigiéndose a las personas con discapacidad
como ‘“enfermos”, “locos”, “retrasados mentales”, “mongolitos”,
“incapacitados”, “invalidos”. A causa de este tipo de discriminacién las
personas con discapacidad se encuentran vulnerables a las diferentes

formas de violencia, poca o nula participacion social con sus iguales.

En relacion a la concepcién de salud-enfermendad, se evidencia
dentro de la poblacién la persistencia del pensamiento magico religioso,
considerando que es una enfermedad y que se cura es a menudo
recurrente dentro de los familiares, ya que cuando se les habla sobre
recibir apoyo o algun tipo de terapia que mejore sus habilidades fisicas, de
pensamiento, autonomia, social y todas aquellas que son necesarias para
un desenvolvimiento integral, hacen comentarios: "yo no se si él se va
curar”, "el doctor dijo que él nunca iba poder hacer nada”, "nosotros

sabemos que €l esta enfermito, por eso tenemos que ayudarlo”.
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El no contar con espacios de servicios profesionales donde reciban
atencidén segun las necesidades especificas que presenta cada uno de las
personas con discapacidad, hace que la participacion dentro de la sociedad
sea escaza. Por otro lado, las expectativas que las familias mantienen
respecto a sus familiares con discapacidad determina de forma positiva o
negativa la situacién de desenvolvimiento que estos tienen respecto a su

contexto social y cotidianidad.

Es importante mencionar que las personas que trabajan en relacién
a la salud en el CENAPA no cuentan con la informacién adecuada sobre el
trato a las personas con discapacidad, la limitada informacion de
organizaciones donde las personas con discapacidad pueden ser referidas,
puede ser una causa importante lo que repercute en darle poca
importancia en indicarle a los padres y madres de familia, los seguimientos
que deben realizar en cuanto la intervenciones terapéuticas que su

familiar debe recibir.

No contar datos concretos sobre las personas con discapacidad
dentro de los reportes de registro que el Ministerio de Salud plantea, para
llevar un acercamiento con la poblacion y buscar alternativas para buscar
una atencidon medica adecuada, asi como terapéutica que mejore la calidad

de vida de las personas con discapacidad.
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CAPITULO II
2. 1 Marco Tedrico Metodoldgico:

El término discapacidad fue aceptado como tal, por la Real Academia
Espafiola de la Lengua desde hace aproximadamente una década,
apareciendo en el diccionario oficial del idioma castellano. En
reconocimiento al gran poder del lenguaje para influir o crear impresiones
al utilizar el término “discapacidad” es esencial diferenciar y aclarar otros
términos que tiende a utilizarse y englobarse de manera equivocada en

este término.

Segln la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)!*, discapacidad es
un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son
problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las
limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o
tareas, y las restricciones de la participacién son problemas para participar
en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno
complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del

organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive.

La OMS a su vez, define el término Deficiencia: como toda pérdida o
anormalidad de una estructura o funcidn psicoldgica, fisiolégica o
anatdmica, y la Minusvalia: es una situacion de desventaja para un
individuo determinado, consecuencia de una deficiencia o de una

discapacidad, que limita o impide el desempefio de un rol que es normal

“L.a OMS es el organismo de la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) especializado en gestionar politicas
de prevencion, promocidn e intervencién en salud a nivel mundial. Inicialmente fue organizada por el Consejo
Economico y Social de las Naciones Unidas que impulso la redaccion de los primeros estatutos de la OMS.
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en su caso en funcion de la edad, sexo y factores sociales y culturales; por
tanto, se utiliza el término discapacidad para generalizar todos los

términos anteriores.

Asimismo la OMS refiere que una persona con discapacidad es una
persona que presenta restricciones corrientes causadas por una condicién

fisica o mental permanente o mayor a seis meses.

Es importante mencionar que la Educacién Especial®® fue concebida
para atender las necesidades de las personas con discapacidad, las cuales
se hacen cada vez mas especificas de acuerdo al grado de discapacidad.
Para el efecto, la Educacion Especial se ha divido en varias categorias que
atienden esas necesidades todavia mas diferenciadas, las que seran

expuestas mas adelante.

Segln la OMS, en lo referido a la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud® -CIF- para determinar la
discapacidad hay que determinar antes otros aspectos base para el
desarrollo o la presencia de la misma en una persona, siendo algunos
como:

e Funciones corporales: son las funciones fisioldgicas de los
sistemas corporales (incluyendo funciones psicoldgicas).
e Estructuras corporales: son las partes anatdmicas del cuerpo

tales como los érganos, las extremidades y sus componentes.

13| a Educacion Especial se entiende como el proceso de aprendizaje y de cambio de conductas, adaptado para
atender a las personas con necesidades especiales. La Educacidn Especial puede considerarse como un area de la
educacion general que, a través de métodos y recursos especiales, proporciona una educacion diferenciada a las
personas que, por diferentes circunstancias, no se adaptan a los programas regulares disefiados para el resto de la
poblacién.

16 Organizacion Mundial de la Salud. Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la Discapacidad. Suiza,
1999.
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Antes de entrar en materia a definir la clasificacién de la
discapacidad, es necesario remontarnos brevemente a sus antecedentes
historicos, se puede citar que antes de los siglos XVII y XVIII, la
discapacidad era atendida en orfanatos o manicomios de tales crudezas

que impedia algun trato posible de su situacion.

Entre los siglos XVIII y XIX se inicia la institucionalizacién con la
participacion de Itard, Jean (1774-1836) a quien se considera el precursor
de la Educacion Especial, realizando un acercamiento con Victor (el nifio
salvaje de Aveyron); sentando un importante precedente pedagdgico para
el trato de la discapacidad. Itard situd sus investigaciones no en un
laboratorio, sino en la realidad. La conduccion cientifica de ellas le permitio
elaborar un método con fundamentos fisioldgicos que constituyd, segun los

términos de Montessori, una verdadera “pedagogia cientifica”.

Séguin, (1812-1880)'7 seqguidor de Itard, en su intento de abordaje
para la discapacidad intelectual sentd las bases del método fisioldgico que
se basaba en la existencia de la relacién neurofisica entre los niveles
sensoriales y las funciones superiores del pensamiento. Ademas defendid
la educacidon en la propia comunidad, fue precursor de la integracion, e

igualmente acufia la terminologia terapéutica como técnica curativa.

Otra de las precursoras en Educacion Especial fue la italiana Maria
Montessori (1870-1952) quien fue la primera mujer licenciada en medicina
por la Universidad de Roma. A través de lecturas de médicos franceses se

introduce en la educacion de personas con discapacidad a través de la

7 Eduardo Séguin (Francia, 20 de enero de 1812-Nueva York 28 de octubre de 1880) fue un médico que trabajé
con nifios mentalmente discapacitados en Francia y en Estados Unidos. Habia estudiado con el psiquiatra francés
Jean Marc Gaspard Itard, que habia educado a Victor of Aveyron, conocido también como "“El nifio salvaje”.
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psicomotricidad. Su sistema obtuvo tal éxito que fue extrapolado en su

aplicacién a sujetos que no tenian una discapacidad.

El siglo XX, es el auténtico siglo de las luces para la Educacion
Especial, cuando se crean instituciones especializadas para todo tipo de
discapacidades, con atencion médico-psico-pedagdgica, en un momento en
que en las escuelas publicas no asumen por su inflexibilidad a aquellos

alumnos que tuvieran dificultades para seguir una escolaridad normal.

Sin embargo, la verdadera influencia europea llega a todas partes
de la mano de Decroly (1871-1932) quien en las practicas de hospital
entra en contacto con los (llamados en ese entonces) deficientes mentales
y ve claramente que el tratamiento no puede llevarse a cabo a través de la
medicina sino por via educativa. Tanto Decroly como Séguin defienden la
educacion en el medio ambiente natural: familia, escuela y comunidad.
Basan su educacion en los principios de la estimulacién corporal, el
adiestramiento sensorial, el aprendizaje globalizado, la individualizacién de
la ensefianza, el caracter utilitario de la misma y el uso del juego en el

libre ejercicio.

Por su parte, el eminente psicélogo soviético Lev S. Vigotsky (1896-
1934) en sus estudios tedricos y experimentales, dio énfasis al problema
del desarrollo anormal (defectologia) durante toda su carrera cientifica. A
finales de 1923 Vigotsky trabajaba en el topico de los nifios “problema” en
el ministerio de educacion de su pais y al mismo tiempo hasta 1926 en el

laboratorio para la psicologia de los nifios “anormales”.

La investigacion de Vigotsky sobre las anormalidades de la infancia
se basd en su teoria del desarrollo mental, la cual desarrollé a partir de
sus estudios del nifio normal. Su enfoque Histérico Cultural parte de

32



considerar el caracter interactivo del desarrollo psiquico, haciendo
hincapié en la interrelacién entre los factores bioldgicos y sociales. Esta
investigacion ha aportado hasta nuestros dias reales intervenciones

terapéuticas a beneficio de las personas con discapacidad.

Guatemala, no ha sido la excepcion en la evolucion de la perspectiva
hacia la educacién especial, segin Zelaya (1996)!® la historia en

Guatemala se agrupa en tres periodos:

En el primer periodo (1945-1969) se contemplan las dos
instituciones pioneras de la educacion especial en Guatemala, las cuales
son: la escuela para nifios ciegos Santa Lucia auspiciada por el Comité Pro
ciegos y Sordomudos y la escuela para nifios sordos Fray Pedro Ponce de
Ledn. Por iniciativa del sector privado se funddé en 1962 el Instituto

Neurologico de Guatemala.

En esa misma época, se realizdé un estudio en el que aparece que los
servicios de educacidon especial, estan concentrados en la ciudad capital y
no cuentan con facilidades disponibles para los nifios que requieren tal
educacidn y que viven en otras areas urbanas o rurales del pais. En 1969,
el Organismo Ejecutivo emitio el decreto ley 317 de la Ley Organica de
Educacién, que en su Articulo 33, dictamina la creacion de la Direccion de

Bienestar Estudiantil y Educacién Especial. "

En el segundo periodo® (1970-1980) se realizd un estudio sobre
Educacién Especial en Guatemala y Centroamérica, cuyo objetivo era

evaluar el estado de la capacitacién de recursos en el drea de educacion

'8 Beatriz, Garcia de Zelaya, Educacién Especial, UNESCO, Editorial Asies, Guatemala, 1993, Pag.12
1% Manual de procedimientos para los servicios educativos que atienden estudiantes con necesidades educativas
especiales., Ministerio de Educacion, Educacion Especial., Guatemala, Junio 2001, Pag. 15
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especial. Los resultados del estudio senalan que las acciones de prevencion
y deteccién, tenian un bajo nivel de desarrollo y que esto repercutia en
una atencién tardia. En 1974, por Acuerdo Gubernativo, se cred la
Direccion de Rehabilitacion de ninos llamados entonces subnormales, que
dependeria de la Secretaria de Asuntos Sociales de la Presidencia de la
Republica. En 1976 esa Direccion cambid el nombre a Direccion de

Asistencia Educativa Especial.

En ese mismo periodo también surgen algunas iniciativas
importantes en relacién a la capacitacion de docentes especializados de la
Universidad del Valle de Guatemala, ademas es fundado por estudiantes
de la Universidad de San Carlos de Guatemala, un Centro de Servicios
Psicolégicos, denominado CENCEPS, en donde se desarrollan programas
psicopedagdgicos, terapéuticos individuales y grupales, atendiendo
poblacién con problemas de aprendizaje, discapacidad, padres de familia y

maestros de educacién pre-primaria y primaria.

En el tercer periodo?® (1980-1990) La Direccién de Asistencia
Educativa Especial se encarga de dirigir varias instituciones de atencién a
personas discapacitadas, casi simultdneamente surgen iniciativas privadas
como apoyo a la atenciéon de los nifios y ninas con discapacidad. El
Ministerio de Educacion, a través del departamento de Educacién Especial,
pone a funcionar a partir de 1985 el programa de Aulas Integradas
(PAIME) y El Programa de Aula Recurso (PARME). Dichos programas se
enmarcan dentro de un concepto innovador e integracionista que pretende

dar una respuesta de apertura de la escuela regular a la discapacidad.

2 ibid, pag. 33
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El 12 de diciembre de 1983 fue trasladado al anteproyecto de la
Unidad Sectorial de Investigacion y Planificacion Educativa (USIPE), para
que a través de la division del desarrollo administrativo se estudiara la

721 “Tanto la Direccién de Bienestar Estudiantil y

factibilidad de la misma
Educacién Especial, como USIPE, coordinaron acciones con la direccién de
pre primaria y primaria urbana, logrando inaugurar el programa de Aulas
Integradas del Ministerio de Educacion PAIME, el 15 de abril de 1985, bajo

el Acuerdo Ministerial 1265, de fecha 6 de septiembre de ese mismo ano.

La primera Aula integrada se inicié en el lugar que ocupa la “Escuela
Gabriel Arriola Porras” y a través de los informes rendidos por ese
programa fue que el dia 13 de diciembre del mismo afio se autorizé el
funcionamiento del PAIME, con caracter experimental en el area
metropolitana, el cual desde su formacion observd y planted la necesidad
de atender en Guatemala a nifios que presentan problemas de
aprendizaje, tales como: dificultades en psicomotricidad fina y gruesa,

atencién, memoria, pensamiento e hiperactividad.

En 1996 el Congreso adoptd el Decreto 135-96, “Ley de Atencion a
las Personas con Discapacidad”. Esta ley establece las obligaciones
generales del Estado y la sociedad civil destinadas, entre otras cosas, a
garantizar que las personas con discapacidad tengan igual acceso a
oportunidades y servicios, eliminar las diversas formas de discriminacion
que impiden que estas personas ejerzan sus derechos, y respaldar su

rehabilitacién integral.

21 Manual de procedimientos para los servicios educativos que atienden estudiantes con necesidades educativas
especiales., Ministerio de Educacion, Educacion Especial., Guatemala, Junio 2001, Pag. 15
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Una de las medidas altamente valiosas que exigié la implementacion
de esta ley fue el establecimiento del Consejo Nacional para la Atencién a
las Personas con Discapacidad (CONADI), integrado por representantes de
entidades estatales, incluyendo el Procurador de los Derechos Humanos y
delegados de la sociedad civil. Esta composicién refleja uno de los
objetivos de la ley— el de garantizar que las personas con discapacidad
participen en el establecimiento de los programas y las politicas que les
afectan. Sin embargo, las organizaciones no gubernamentales que
trabajan en esta area han informado a la Comisidon que al establecimiento
del CONADI, que tuvo lugar hace varios afios, no ha obtenido el
financiamiento suficiente para lograr avances en la consecucidn de sus

objetivos.??

Los datos anteriores revelan que la Educacion Especial en
Guatemala, ha tenido intervenciones favorables a nivel educativo,
legislativo y social. Aunque existen actualmente instituciones
gubernamentales como privadas, que trabajan en beneficio de la poblacién
con discapacidad, la problematica sigue siendo aun, el limitado acceso a
dichas instituciones de indole terapéutico por situaciones econdmicas, de

movilidad y de exclusién.

La Educacion Especial en si, se entiende como el proceso de
aprendizaje y de cambio de conductas, adaptado para atender a las
personas con discapacidad, por lo tanto es un derecho que no se le puede
negar a esta poblacién. La Educacién Especial puede considerarse como un
area de la educacidon general que, a través de métodos y recursos

especiales, proporciona una educacién diferenciada a las personas que, por

22 Ministerio de Educacién, Educacion Especial. Editorial SIMAC/DICAE. 4ta. Edicién, 2002.
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diferentes circunstancias, no se adaptan a los programas regulares

diseflados para el resto de la poblacién”®?

Ademas la Educacion especial pretende alcanzar los siguientes objetivos:
e Compensar las deficiencias de las personas con discapacidad y las
consecuencias que se deriven de ellas.
e Ayudar al individuo en la busqueda de su autonomia personal.
e Mejorar el desarrollo de todas las capacidades de la persona con
discapacidad.

e Ayudar a integrar a la persona con discapacidad a la sociedad.

Asi mismo se rige por los siguientes principios:
e La normalizacion: es poner al alcance de las personas con
discapacidad, modos y condiciones de vida diaria lo mas parecido

posible a la que viven sus iguales en una cultura determinada.

e Integracién: sistema educacional en el cual las personas con
discapacidad, cursan clases regulares en las escuelas de su
vecindario, junto a compaferos y compaferas sin discapacidad y a
un nivel adecuado a su edad, donde reciben los apoyos que
necesiten y se les ensefia de acuerdo a sus propias capacidades y
necesidades.

e Equiparacidén de oportunidades: proceso de ajuste del entorno, los
servicios, las actividades, la informacion, la documentacién, asi como
las actitudes de las personas, para hacer mas accesible los espacios

educativos a las personas con discapacidad.

28 Necesidades Educativas Especiales, Intervencién Psicoeducativa., Editorial CCS., Guatemala, Octubre 2002.
Pag. 20.
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e Educabilidad: idea de que todo ser humano, por mas limitado que se

encuentre, puede beneficiarse de los procesos educativos.

e Flexibilidad: posibilidad de acomodar la educacién a las capacidades

que cada persona tiene para aprender.

e Inclusion: involucrar para la lograr una interaccién de las personas

con discapacidad en los ambientes de la vida cotidiana.

Categorias de discapacidad que atiende la educacion especial:

1. Retraso Mental:
“Discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa que se manifiesta
en habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas. Esta

discapacidad comienza antes de los 18 afios de edad”?*.

Las premisas que a continuacién se presentan son esenciales para la
aplicacién de esta definicion:

e Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse
en el contexto de ambientes comunitarios tipicos de los iguales en
edad y cultura.

e Una evaluacion valida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y
linglistica, asi como las diferencias en comunicacidon y en aspectos
sensoriales, motores y comportamentales.

e En un individuo las limitaciones a menudo coexisten con las

capacidades.

*% Beatriz, Garcfa de Zelaya, Educacion Especial, UNESCO, Editorial Asies, Guatemala, 1993.
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e Un propdsito importante de describir limitaciones es el desarrollar
un perfil de los apoyos necesarios.

e Si se ofrecen los apoyos personalizados apropiados durante un
periodo prolongado, el funcionamiento vital de la persona con

retraso mental generalmente mejorara.

2. Problemas de Comunicacion:

Se entiende cualquier alteracion de la voz, de la palabra y/o del
lenguaje que por su importancia, requiere rehabilitacidn especifica o
logopédica, durante un periodo mas o menos largo. Los problemas de
comunicacion oral se refieren a problemas de la voz (disfonias), problemas
de pronunciacion (disartrias), problemas en el ritmo de la palabra
(disfemias), problemas de elaboracion del lenguaje hablado (disfasias), y

retraso en la aparicion del lenguaje (hipolalia).

3. Problemas Visuales:
Se entiende todos aquellos que, de una u otra forma, afectan la
capacidad del individuo para ver en forma normal. Dependiendo del grado
del problema, estos se clasifican en dos tipos: ciegos y ambliopes (o de

vision limitada).

4. Problemas Auditivos:

Las personas que padecen de impedimentos auditivos pueden
presentar dos problemas diferentes al recibir el sonido: el sonido, pese a
tener una altura normal, no es percibido por las personas o los sonidos,
pese a ser normales, pueden ser percibidos como distorsionados lo que

hace que se confundan con otros sonidos.
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5. Problemas de Aprendizaje:

De acuerdo a Gearheart (1987) las incapacidades especificas para el
aprendizaje significan: un trastorno en uno o mas de los procesos
psicoldgicos basicos implicados en el entendimiento o el uso del lenguaje
hablado o escrito, lo cual puede manifestarse en si con habilidad
imperfecta para escuchar, pensar, hablar, leer, escribir, deletrear o
efectuar calculos matematicos, sin tener ninguna deficiencia sensorial.

Los problemas de aprendizaje escolar®® bdasicamente incluyen tres

grandes grupos de trastorno:

e Dislexia: Dificultad especifica para aprender a leer. Por sus
manifestaciones, la dislexia se subdivide en dos grupos: visual
(cuando se tiene dificultad para percibir los grafemas) y auditiva

(cuando se tiene dificultad para percibir fonemas).

o Disgrafia: Dificultad en el aprendizaje de la escritura. Este problema
puede presentar uno o varios de los sintomas siguientes: omisién,
sustitucion, inversion, agregados de letras, silabas o palabras,
mezcla de letras y silabas; separaciones incorrectas de letras y

silabas.”?®

e Discalculia: Dificultad en el aprendizaje del calculo. En la discalculia
pueden presentarse algunos de los sintomas siguientes: inversion
especular del niumero (escritura en espejo), inversién de niumeros en
mas de una cifra, separacion de cada uno de los componentes de un
numero como si fueran independientes, dificultad para asociar la
nocion de cantidad con el simbolo visual o auditivo del nimero o

dificultad para realizar las operaciones aritméticas.

% |bid. P4g. 38
%8 |bid. P4g.38
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6. Problemas de Conducta?’:

Expresan un problema funcional de la personalidad, una dificultad
que puede deberse a un numero de factores y que puede variar de leve
a grave. Los principales problemas de conducta que manifiesta el nifio
quedan comprendidos dentro de los cuadros siguientes: reacciones
psiconeurédticas, problemas de desarrollo, reacciones psicéticas,

conductas delictivas, neurosis y psicosis.

7. Problemas Fisicos y de Salud?®.

Dentro de esta categoria de la Educacion Especial se incluyen
todos los problemas fisicos y los crénicos de salud. Los mismos pueden
clasificarse de la manera siguiente: sintomas cardio-respiratorios,
enfermedades de la sangre, enfermedades de los rifiones, enfermedades
metabdlicas, impedimentos ortopédicos, lesiones de la espina dorsal,
afecciones ortopédicas, amputaciones, quemaduras, epilepsia, fibrosis
cistica, osteogénesis imperfecta, reumatismo, enfermedades terminales

(cancer y sida).

Los nifios con problemas fisicos o de salud pueden verse limitados

para desenvolverse exitosamente en la escuela y/o vida cotidiana. Estos

ninos deben ser identificados y referidos a tratamiento, con el propdsito de

minimizar las consecuencias que su discapacidad tenga para el éxito

escolar”

8. Discapacidades Mdiltiples:

Generalmente los sintomas o caracteristicas comprendidos dentro de

una categoria, no se presentan de manera aislada y exclusiva para esa

z; Necesidades Educativas Especiales, Intervencidn Psico educativa, Editorial CCs, 72. Edicion, octubre 2002.
Ibid. Pag. 40
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categoria. Muchas personas con discapacidad, pueden presentar
problemas clasificados en dos o mas de las categorias de la educacién

especial.

9. Personas Superdotadas:
La definicion cuantitativa de las personas superdotadas indica que éstas
son las que tienen un CI de mas de 130 puntos, de acuerdo a una medida
psicométrica. La definicion cualitativa, indica que son las personas que
demuestran tener una capacidad de ejecucion mas alta en areas
intelectuales, creativas, artisticas, de liderazgo o campos académicos
especificos y requieren de servicios o actividades que las escuelas
generalmente no proporcionan para desarrollar a cabalidad dichas
capacidades. Obviamente esta categoria no se incluye dentro de las
discapacidades aunque si se incluye dentro de las categorias atendidas por

la educacién especial.

Durante la experiencia del Ejercicio Técnico Supervisado de
Educacion Especial, se evidenciaron diferentes problematicas que se
soslayaron en el primer capitulo; una de estas problematicas y quiza una
de las mas importantes es la necesidad de implementar politicas, que
abran puertas para incluir a las personas con discapacidad en cada
aspecto de la vida en comunidad, como sostiene Vigotsky (1979), es
lamentable que las deficiencias se tratan “como un problema estrictamente
bioldgico, cuando hay que tratarlo y comprenderlo como un problema
social”. Lo anterior, se hizo evidente en el transcurso de dicha

experiencia.

El abordar el tema de la discapacidad desde un punto de vista social
podria parecer simple, pero al traducirlo en acciones educativas que
garanticen que las personas con discapacidad tengan la educacion y las
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oportunidades que ellos merecen, de forma que puedan desempefarse en
su nivel optimo, se vuelve complejo. Segun LeBlank, Judith (1997) para
lograrlo también requiere cambios grandes en actitudes y expectativas por
parte de la sociedad a fin de que las personas con discapacidad tengan las
mismas oportunidades como cualquier persona, para demostrar como ellos
puede tomar su lugar como miembros valorados de sus familias,

comunidades y sociedad.

Asi mismo se visualizaron problematicas referente al proceso de
aceptacion de un hijo o una hija con discapacidad, es importante tener en
cuenta que cada familia es un sistema abierto en continuo movimiento,
cambio y reestructuracion, en busca de una estabilidad y equilibrio entre

todos los miembros que la componen.

Segun Gomez Gonzalez, E (1999) “los procesos que tienen lugar son
interactivos de forma que cualquier suceso que ocurre en uno de sus
miembros repercute de una u otra manera en todos los demas”. De este
modo, las familias experimentan cambios cuando nace algin miembro,
crece, se desarrolla, muere,... En muchas ocasiones, ante determinados
hechos, se producen desadaptaciones. Una de ellas surge cuando nace un
hijo con discapacidad. ElI acontecimiento suele ser impactante vy

repercutira, probablemente, a lo largo de todo el ciclo vital.

La comunicacion del diagnédstico de la discapacidad, la inesperada
noticia, produce un gran impacto en todo el nucleo familiar; la respuesta y
reaccion de la familia cercana a los dos progenitores, abuelos y hermanos
va a contribuir a acentuar o atenuar la vivencia de la amenaza que se
cierne sobre su entorno. La confusién y los sentimientos de aceptacion,
rechazo y culpabilidad se mezclan de manera incesante, surgiendo
constantemente las preguntas de los por gués “La deficiencia fisica y /o
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psiquica debida a lesidn organica es un dato extrafo al sistema familiar,
soportado como una agresion del destino y por lo tanto acompanado de
intensos sentimientos de rechazo o rebelion. Esta percepcidn es
rapidamente asumida como propia por la persona con discapacidad, que se
encuentra viviendo asi como indeseable una parte de si mismo”
(Sorrentino 1990)

De este modo, la nueva situacion cambia los esquemas de toda la
familia y, la mayoria de los padres, a pesar de tener confirmado un primer
diagnodstico, inician un recorrido por distintos especialistas esperando
encontrar una valoracién diferente, o al menos mas benigna. Algunas de
estas familias en sus itinerarios han experimentado sentimientos y

actitudes diferentes en funcion de las informaciones recibidas.

El periodo de aceptacion o no, va a depender de muchos factores
entre ellos, la caracteristicas emocionales y personales de los
progenitores, la dinamica familiar, las relaciones de pareja, los apoyos
sociales externos, el orden de nacimiento del recién nacido (si es el
primogénito, si es el menor, hijo Unico entre hermanos o al contrario), el

nivel sociocultural y econémico.

Ajuriaguerra (1980) sostiene que las familias que tienen un hijo con
discapacidad reaccionan siguiendo estas pautas de conducta: cuando los
lazos familiares son fuertes, el hecho contribuye a la unién, y el hijo o se
incorpora en el seno de la familia unida o los lazos padre y madre se
estrechan excluyendo al nifio; cuando los lazos son débiles tiende a
perjudicar al nifio. Otro factor que interviene de manera especial es la
clase social. Parece ser que las familias de clase baja y las del medio rural
tienden a aceptar mejor la discapacidad que las de clase social alta y el
medio urbano.
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Por otra parte, un factor que se hizo evidente fue las dificultades por
las que atraviesan los padres y madres de familia referente a los modelos
de crianza que deben utilizar con un hijo o hija con discapacidad, si ella o
él deben desempefiar las mismas funciones o gozar de los mismos
privilegios que los demas miembros de la familia. Freixa Niella, M. (1997)
se refiere a una clasificacidon de tareas encaminadas a satisfacer las
necesidades colectivas e individuales de los miembros. Estas se pueden
desglosar en nueve que se especifican asi: (1) funcion econdémica; (2)
funcién de cuidado fisico; (3) funcidn de descanso y recuperaciéon; (4)
funcion de socializacion; (5) funcidn de autodefinicidn; (6) funcién de
afectividad; (7) funcidn de orientacién; (8) funcion de educacién y (10)
funcién vocacional. La diferencia estd en que cada una de ellas es mas
dificil de cumplir cuando se trata de atender al hijo con discapacidad, pues
los recursos y apoyos de todo tipo se hacen mas necesarios y, en
ocasiones, permanentes y, en la mayoria de los casos, las familias no
estan preparadas para dar respuesta a las funciones derivadas de las

mismas.

El objetivo debe ser conseguir que el periodo de tiempo adaptativo
sea lo mas corto posible enfrentdndose a la realidad a fin de conseguir
situar a la familia como la principal educadora de su hijo durante los
primeros afios de vida. De hecho, algunos de los programas que
inicialmente se impartian por expertos en centros especializados, se
trasladan ahora al hogar, a los ambientes naturales en los que vive el
nifno, siendo la familia la protagonista ejecutora del programa en el que es

ayudada por los profesionales (Troncoso Hermosa, 1994).

El proceso de aceptacion de la discapacidad va a variar dependiendo
de las caracteristicas de la discapacidad en cuestion. La informacion que
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requieren los padres sobre su hijo debe ser un elemento crucial del
programa de intervencién, sin embargo se evidencid6 que un alto
porcentaje de familiares de personas con discapacidad desconocian
informacion basica sobre cuidados de salud, terapias e incluso en aspectos

de independencia en cuanto a su higiene personal, etc.

La falta de programas de prevencion y deteccidn temprana impide,
en ocasiones, evitar la discapacidad o que esta empeore. Ademas, la falta
de asistencia especializada perjudica a la persona con discapacidad en
muchas ocasiones. Sumado a ello, el personal general de salud capacitado
en rehabilitacion es muy escaso y el personal de rehabilitacion también es

escaso. Esto determina que la asistencia médica no sea idénea.

Referente a la exclusidn,?® se puede decir que a nivel global, la
sociedad tiende a excluir todo aquello que para ella difiera a la gran
mayoria, todo aquello que no logra entender desde su condicién de
normalidad. Dentro del proceso de exclusion es importante notar el papel
que desempeia la estigmatizacion como significado diferenciador y
segregador: “un simple rasgo diferenciador en las personas se convierte
en causa de que se les asigne un lugar social inferior y se les someta a

condiciones negativas” Baro, Martin (1989).

Es Illamativo que varios de los nombres que se les asigna a las
personas con discapacidad, tienen carga despectiva o estigmatizante. en
muchas ocasiones, a las personas con discapacidad se les llama de
diferentes maneras como: “enfermos”, “locos”, “deficientes”, “dementes”,

entre otros.

%% personas con discapacidad y condiciones de exclusién en Guatemala. ODHA, Guatemala, 2005.
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La forma de nombrar a alguien no es algo trivial, el nombre conlleva
un juicio, un valor, una etiqueta moral. Implica la categorizacion de una
persona en determinado grupo, borrando o dificultando la apreciacion de la
singularidad de la persona, de sus problemas concretos, de sus
experiencias concretas, en un tanto que asignha una identidad con valor

positivo o negativo.

Es por ello que no es lo mismo decir “incapacitado” asignando asi
una supuesta esencia de incapacidad, a quien asi es nombrado, que decir
“persona con discapacidad” que hasta ahora es la palabra mas humanista,
ésta se refiere a la persona que presenta alguna limitacién para el
desarrollo de distintas actividades pero que posee capacidades distintas>’.
Suele suceder que el lenguaje que empleamos puede expresar, voluntaria
o involuntariamente, respeto o discriminacién, por ejemplo: si utilizamos
la palabra “Discapacitado”, estamos definiendo a un ser por su problema,
pero, al decir “Persona con Discapacidad”, nos enfocamos en su condicién
humana y de manera secundaria, mencionamos las dificultades del
individuo, un ejemplo al referirse a una persona con discapacidad visual,
es cuando se dice: “alli va el ciego” y no decir “alli va una persona con

ceguera”.

Desde el punto de vista socio psicolégico nos sugiere el trato
inadecuado y diferente brindado a una persona o a un grupo de personas
por diferentes razones entre las que se encuentra la discapacidad. A pesar
de que la legislacion de diferentes paises contempla la no discriminacién y
se declara como un fendmeno comun en nuestras sociedades, sin

embargo, la discriminaciédn no se elimina por decretos, ni por leyes. 3!

%% |bid. Pag. 46
%! Freixa Niella, M. (1997). La integracion de la escuela en la comunidad. El papel de la familia. En A. Sanchez
Palomino y J. A. Torres. Educacion Especial |, Madrid: Piramide, pp. 207-220, Madrid.
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Seguln la Convencidén Interamericana para la Eliminacién de Todas
las Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad,
abierta para su firma en la Ciudad de Guatemala en junio de 1999,
establece principios adicionales, coherentes con los objetivos generales de
la Ley de Atencién a las Personas con Discapacidad y destinados a
garantizar el derecho de las personas con discapacidad de ejercer sus
derechos vy libertades fundamentales libres de discriminacion. La Comisién
exhorta al Estado a considerar mas detenidamente la ratificacién de este

instrumento de proteccién”>?

Se observa que en la comunidad de San Lucas, las barreras
arquitecténicas y urbanisticas son uno de los principales problemas que
intensifican la dificultad de las personas con discapacidades para

integrarse en el mercado laboral y en las actividades de la vida cotidiana.

Los espacios urbanos son los lugares en donde las personas
desarrollan la mayor parte de su vida social y colectiva. Sin embargo, en la
construccién de las ciudades y edificios no se han considerado las
necesidades de las personas con discapacidad, lo que ha generado
barreras que limitan sus posibilidades de desarrollo en igualdad de

oportunidades.

La mejora de la accesibilidad de los espacios urbanos es una tarea
prioritaria y significa un beneficio para la poblacion en general. El disefio
accesible de las edificaciones y de los espacios publicos, no sélo permite
compensar las diferencias que limitan el libre desplazamiento de las

personas con discapacidad, sino ademas brinda facilidades adicionales al

%2 Manual de Funcionamiento de los Centros de Educacién Especial., ASCATED (Asociacién de Capacitacion y
Asistencia Técnica en Educacion y Discapacidad). Guatemala, 2003. Pég. 8
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resto de la poblacién, permitiendo la integracién de todos los miembros de

la comunidad.

La accesibilidad puede ser definida de muchas maneras, pero
basicamente es la posibilidad que tiene una persona, con o sin problemas
de movilidad o percepcién sensorial, de entender un espacio, integrarse en

él e interactuar con sus contenidos.

Por otro lado, la violencia es otra problematica que se vive a nivel
nacional. Se suele pensar la violencia como un hecho disruptivo,
impactante por su crueldad y su manifestacién fisica. Sin embargo, existen
otras formas veladas, cotidianas y con un cierto grado de inmanencia
social que las hacen pasar desapercibidas y llevan a reproducirlas. Una de
ellas, la que tiene que ver con las personas con discapacidad y las
instituciones, se basa en practicas que tienden a petrificar el lugar de la
diversidad, a eternizarlo, sefialandolo como una falta, un menos, que
necesita de medicacion, lugares especiales y procedimientos que excluyen
y discriminan. Segun Ammerman, R. (1997) se hace necesario replantear
el funcionamiento institucional dedicado a la discapacidad desde un punto
de vista ético para no eternizar esta situacion que no aporta mejor calidad

de vida a las personas con discapacidad.

Segln, Rodriguez (1995)%° hay algunas formas especificas de
violencia que habitualmente sufren las personas con discapacidad pero que
son dificiles de detectar o reconocer como tales. A nivel familiar la no
aceptacion de la discapacidad o la existencia de expectativas no reales por
parte de los padres en cuanto a la rehabilitacién de sus hijos, puede

causar que expongan a los mismos a multiples tratamientos terapéuticos

% Rodriguez Marin J. Promocién de la salud y prevencion de la enfermedad: Estilos de vida y salud. En
Psicologia Social de la Salud. Madrid: Ed. Sintesis, 1995.
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resultando perjudiciales por ser excesivos. También el uso inapropiado de
tratamiento farmacoldgico o de la negacion de asistencia sanitaria
apropiada (por ej. atencion sanitaria dental) pueden considerarse formas

de violencia.

Para llevar a cabo acciones de investigacion, se tom6 como base el
tema de las representaciones sociales, siendo su maximo exponente,
Moscovici (1961)3* quien propuso el concepto de representacidon social.
Desde entonces, se ha pasado de la elaboracién del concepto a un
desarrollo de la teoria que ha permeado las ciencias sociales, porque
constituye una nueva unidad de enfoque que unifica e integra lo individual

y lo colectivo, lo simbdlico y lo social, el pensamiento y la accién.

La teoria de las Representaciones Sociales®® es una valiosa
herramienta dentro y fuera del ambito de la psicologia social, porque
ofrece un marco explicativo acerca de los comportamientos de las
personas estudiadas que no se circunscribe a las circunstancias
particulares de la interaccion, sino que trasciende al marco cultural y a las
estructuras sociales mas amplias, como por ejemplo, las estructuras de

poder y de subordinacion.

Cuando las personas hacen referencia a los objetos sociales, los
clasifican, los explican y, ademas, los evalian, es porque tienen una
representacion social de ese objeto. Esto significa, como bien lo sefala
Jodelet (1984) T“representar es hacer un equivalente, pero no en el

sentido de una equivalencia fotografica sino que, un objeto se representa

% psicologo social francés, nacido en Rumania. Elabora una tesis en el afio 1961, dirigida por el
psicoanalista Daniel Lagache, donde explord las representaciones sociales del psicoanalisis en Francia.
* En adelante, al referirse a las Representaciones Sociales, se utilizaran las siglas RS.
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cuando estd mediado por una figura. Y es solo en esta condicién, que

emerge la representacion y el contenido correspondiente”.

Las personas conocen la realidad que les circunda mediante
explicaciones que extraen de los procesos de comunicacion y del
pensamiento social. Las RS sintetizan dichas explicaciones y en
consecuencia, hacen referencia a un tipo especifico de conocimiento que
juega un papel crucial sobre como la gente piensa y organiza su vida

cotidiana: el conocimiento del sentido comun.

“El sentido comun es, en principio, una forma de percibir, razonar y
actuar”, Reid (1998). El conocimiento del sentido comin es conocimiento
social porque esta socialmente elaborado. Incluye contenidos cognitivos,
afectivos y simbdlicos que tienen una funcion no solo en ciertas
orientaciones de las conductas de las personas en su vida cotidiana, sino
también en las formas de organizacion y comunicacion, que poseen tanto
en sus relaciones interindividuales como entre los grupos sociales en que

se desarrollan.

Las RS, en definitiva, constituyen sistemas cognitivos en los que es
posible reconocer la presencia de estereotipos, opiniones, creencias,
valores y normas que suelen tener una orientacion actitudinal positiva o
negativa. Se constituyen, a su vez, como sistemas de cdédigos, valores,
l6gicas clasificatorias, principios interpretativos y orientadores de las
practicas, que definen la llamada conciencia colectiva, la cual se rige con
fuerza normativa en tanto instituye los limites y las posibilidades de la

forma en que las mujeres y los hombres actian en el mundo.

Moscovici estudié cdmo las personas construyen y son construidas
por la realidad social y a partir de sus elaboraciones propuso una teoria
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cuyo objeto de estudio es el conocimiento del sentido comun enfocado
desde una doble via: desde su produccidon en el plano social e intelectual y
como forma de construccién social de la realidad, Banchs (1988). En este
sentido la nocidn de realidad social y su proceso de construccién es un

elemento clave para la comprension de esta teoria.

Para Berger y Luckmann (1991), la construccion social de la realidad
hace referencia a la tendencia fenomenoldgica de las personas, para
considerar los procesos subjetivos como realidades objetivas. Las personas
aprehenden la vida cotidiana como una realidad ordenada, es decir, las
personas perciben la realidad como independiente de su propia
aprehension, apareciendo ante ellas objetivada y como algo que se les

impone.

El mundo de la vida cotidiana es aquel que se da por establecido
como realidad. El sentido comuUn que lo constituye se presenta como la
“realidad por excelencia”, logrando de esta manera imponerse sobre la
conciencia de las personas pues se les presenta como una realidad
ordenada, objetivada y ontogenizada. Sin duda, cada persona forma su
propia opinién y elabora una particular visién de la realidad sin que, de
modo alguno, esto signifique que dicha elaboracién constituya un proceso

individual e idiosincrasico.

Las inserciones de las personas en diferentes categorias sociales y su
adscripcién a distintos grupos, constituyen fuentes de determinacion que
inciden con fuerza en la elaboracion individual de la realidad social, y esto
es, precisamente, lo que genera visiones compartidas de la realidad e

interpretaciones similares de los acontecimientos.
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La realidad de la vida cotidiana, por tanto, es una construccién
intersubjetiva, un mundo compartido. Ello presupone procesos de
interaccion y comunicacion mediante los cuales las personas comparten y
experimentan a los otros y a las otras. En esta construccién, la posicion
social de las personas asi como el lenguaje juegan un papel decisivo al
posibilitar la acumulacidon o acopio social del conocimiento, que se

transmite de generacion en generacion.

Asi el medio cultural en que viven las personas, el lugar que ocupan
en la estructura social, y las experiencias concretas con las que se
enfrentan a diario influyen en su forma de ser, su identidad social y la

forma en que perciben la realidad social.

La realidad varia con las personas, pero consideran que es en el
proceso de tratamiento de la informacién, proporcionada por la realidad
objetiva donde radica el mecanismo responsable de la existencia de

realidades plurales, Ibafiez (1994).

La teoria de las RS constituye tan solo una manera particular de
enfocar la construccidon social de la realidad. La ventaja de este enfoque,
sin embargo, es que toma en consideracién y conjuga por igual las
dimensiones cognitivas y las dimensiones sociales de la construccion de la
realidad. Ello hace que su 6ptica de andlisis, la eleccién de aspectos
relevantes a investigar y la interpretacién de los resultados difieran en
gran medida de la cognicién social®®.

Al concebir a las personas como productoras de sentidos, el analisis

de las RS se focaliza en las producciones simbdlicas, en los significados y

% | a cognicion social estudia las percepciones del individuo, la manera en que éste analiza la informacion sobre
otros, los caracteriza y hace inferencia sobre sus estados psicologicos internos.
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en el lenguaje a través de los cuales las personas construyen el mundo en
que viven. Son los significados que se le atribuyen los que van a
constituirla como la Unica realidad que, efectivamente, existe para las
personas: “La realidad tal y como la interpretamos es la Unica realidad que
puede tener, por consiguiente, unos efectos sobre nosotros, Ibafez
(1988).

La teoria de las RS también enfatiza la importancia de los
significados; el papel de los aspectos simbdlicos y de la actividad
interpretativa de las personas, sin embargo, no admite que la construccién
de la realidad pueda resumirse a su interpretacion. Desde la teoria de las
RS, la realidad social impone a su vez las condiciones de su interpretacion
por los sujetos, sin que ello impligue un determinismo estricto. Esto
significa que las matrices socioestructurales y los entramados materiales
en los que estan inmersas las personas, definen su lectura de la realidad
social, sus claves interpretativas y reinyectan en su visién de la realidad
una serie de condicionantes que reflejan sus inserciones en la trama

socioecondmica y en el tejido relacional.

"Asi pues, si bien es cierto que gran parte de los efectos que produce la
realidad social pasan por la interpretacion que de ella hacemos, también
es cierto que nuestra actividad hermenéutica esta determinada en buena
medida por factores que son independientes de cualquier interpretacion”,
Ibdriez (1988).

Segun Abric (1994), el abordaje de las RS posibilita, por tanto,
entender la dindmica de las interacciones sociales y aclarar los
determinantes de las practicas sociales, pues la representacion, el discurso

y la practica se generan mutuamente
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Para Banchs (1991) de lo anterior se deriva la importancia de
conocer, desentrafar y cuestionar el nucleo figurativo de una RS alrededor
de la cual se articulan creencias ideologizadas, pues ello constituye un
paso significativo para la modificacion de una representacion y por ende de

una practica social.
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2.2 Objetivos

2.2.1 Objetivo General:

Proporcionar herramientas practicas que coadyuven a las personas

con discapacidad y a sus familias, a una mejora en la vida cotidiana.

2.2.2 Objetivos Especificos:

Subprograma de servicio:

Ofrecer servicio de atencién psicoldgica y programas remediales, a
las personas con discapacidad y sus familias acorde a sus demandas.
Propiciar espacios de acercamiento con las familias de las personas
con discapacidad con el fin de trabajar su inclusién a las actividades
de la vida cotidiana.

Facilitar actividades de concientizacidon y sensibilizacién con la familia
de las personas con necesidades educativas especiales, con el fin de

promover el proceso de aceptacion y mejora en el trato.

Subprograma de docencia:

Informar a mujeres en planificacion familiar, periodo de gestacién y
madres de nifios de 0 a 3 afios sobre el desarrollo de los nifios y las
ninas.

Implementar actividades grupales con el personal administrativo,
médicos, enfermeros, facilitadoras de salud, comadronas vy
promotoras de salud del CENAPA sobre la sensibilizacion hacia el
trato y los derechos de las personas con discapacidad.

Buscar espacios de didlogo para la concientizacion y sensibilizacién
con lideres de la comunidad, centros educativos y centros de salud
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para la promocién de mejoras en la accesibilidad, trato y derechos

de las personas con discapacidad.
Subprograma de investigacion:
e Estimar las representaciones sociales sobre la discapacidad que
tiene la poblacidén de San Lucas Sacatepéquez.
e Identificar la cantidad de personas con discapacidad y el tipo de

discapacidad que presenta.

2. 3 Metodologia de abordamiento

Durante el proceso de ejecucion del Ejercicio Técnico Supervisado
realizado en el CENAPA de San Lucas Sacatepéquez, en el afio 2011 y
2012, se utilizaron tres metodologias especificas, apropiadas a los diversos
procesos de atencién directa, de formacidon y de investigacion, siendo
estas: la metodologia analitica, la metodologia participativa y la
metodologia cualitativa, correspondientemente. La seleccién de dicha
metodologias fue establecida a partir de los objetivos planteados para el
desarrollo del proceso del Ejercicio Técnico Supervisado, permitiendo asi la
exploracion de las relaciones sociales y la descripcidon de la realidad, tal y

como la experimentan las personas implicadas directamente en el proceso.

Metodologia Analitica:

Los objetivos establecidos para el desarrollo de los procesos de
atencién directa fueron determinados para ser alcanzados a través de la
metodologia analitica. Esta metodologia consiste en la desmembracion de
un todo, descomponiéndolo en sus partes o elementos para observar las
causas, la naturaleza y los efectos. El analisis es la observacién y examen
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de un hecho en particular. Segin Ammerman (1997)°’ es necesario
conocer la naturaleza del fendmeno y objeto que se estudia para
comprender su esencia, ya que esto permite conocer mas del objeto de
estudio, con lo cual se puede: explicar, hacer analogias, comprender mejor

su comportamiento y establecer nuevas teorias.

Para Radrigan, M (2005),%® este tipo de metodologia conduce a una
busqueda adecuada de los instrumentos a utilizar, siempre afines a las
caracteristicas propias de este método, en especial en el campo especifico

en el que fue aplicada.

Metodologia Participativa

La metodologia participativa consiste en fomentar la cooperacion de
tal manera que susciten para la comunidad donde se realiza un desarrollo
mas sostenible protagonizado por la propia poblacién en consonancia con

la democracia participativa.

A través de un proceso participativo, la comunidad y sus diferentes
sectores sociales con intereses legitimos en un proyecto, programa o
politica de desarrollo, intervienen en ellos y van adquiriendo un
protagonismo cada vez mayor en el analisis de su propia realidad, en la
toma de decisiones y en la gestion de los recursos. De esta manera se
convierten en actores determinantes de su propio desarrollo y se potencia
la capacidad politica y econémica de toda la comunidad local, incluyendo
los sectores sin poder y con mayores niveles de pobreza, vulnerabilidad y

exclusion social.

¥ AMMERMAN, R. T. (1997). Nuevas tendencias en investigacion sobre la discapacidad. En Il Jornadas
Cientificas de Investigacion sobre personas con discapacidad. Libro de Actas, Salamanca, Universidad de
Salamanca-IMSERSO.

% Marisa Radrigan R. Metodologia de la Investigacion. 2005
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Para Fals Borda, O. (1987) la investigacion participativa es una
propuesta metodoldgica, insertada en una estrategia de accion definida,
que involucra a los beneficiarios de la misma en la produccion de
conocimientos. Sin embargo vale la pena insistir un poco mas en la
manera en que se da esta participacién, tanto del investigador profesional
como el de los investigadores participantes, en cada etapa de Ila
investigacidon. A la vez se necesita precisar que alternativas y variantes se
pueden emplear en las diferentes etapas. Esta definicion de los papeles de
los diferentes investigadores debe ser precisada a nivel metodoldgico
dentro de la estrategia global de trabajo que se propone en la

investigacién participativa.

La Investigacion Participativa, representa una propuesta
metodoldgica para el cambio social. Es una perspectiva cientifica e
ideoldgica para promover, apoyar y facilitar los procesos de
transformacién, especialmente en la organizacion y las relaciones

(asimétricas) de poder entre grupos y estructuras sociales.

Sus principios epistemoldgicos significan una manera de
acercamiento a la realidad social, se trata de conocer transformando. Los
principios fundamentales son principios vigentes en la practica operativa y
en la tedrica.

En la psicologia comunitaria, Maritza Montero (1984, pag. 390)
propone una definicion de la que enfatiza el compromiso de la disciplina
con el intento de participacién de los sujetos de intervencion. Esta seria "la
rama de la psicologia cuyo objeto es el estudio de los factores
psicosociales que permiten desarrollar, fomentar y mantener el control y
poder que los individuos pueden ejercer sobre su ambiente individual y
social, para solucionar problemas que los aquejan y lograr cambios en
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esos ambientes y en la estructura social". Como puede verse, el elemento
central de esta definicién es el énfasis en el poder y el control en la
comunidad sobre su ambiente, desplazandolo los agentes interventores u

organismo externo de cualquier signo u origen

Segun Monreal, L. (2011) estas técnicas tienen cierta peculiaridad y
no suelen ser muy comunes en el ambito de la sociologia o la
investigacién, aunque si son un poco mas conocidas en la intervencién
social. Presentan varias ventajas:

1. Permiten que diferentes personas se relacionen y al intercambiar
ideas, lleguen a acuerdos e incluso se genere entre ellos cierta identidad
grupal.

2. A diferencia de las cuantitativas y cualitativas, en las técnicas
participativas las conclusiones son conocidas al momento y no solamente
por el técnico investigador sino por todos los asistentes, por lo que son
adecuadas si lo que se busca es generar auto reflexién, toma de

conciencia o inducir a la accion de manera colectiva.

Metodologia Cualitativa

El método Psicosocial de intervencién comunitaria tiene sus
referentes tedricos en los fundamentos de la metodologia cualitativa
(Gonzalez, R., 1997) que se asume desde el enfoque Histérico Cultural
(Vigostky, 1984) al considerarlo como un instrumento mediador
proporcionado por la cultura con el que el sujeto opera para la
transformacién de la realidad tanto en lo externo (herramientas) como en

lo interno (signos).

La metodologia cualitativa se replantea en la actualidad como una
via mas adecuada de la complejidad social e implicitamente como una via
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critica y como critica de una via Unica. Permite el establecimiento de
relaciones creativas entre los comunitarios, al posibilitar la realizacidon de
las acciones que conducen al autodesarrollo y en este sentido lograr el fin:
la transformacidn comunitaria. Segun Gonzdlez Rey (1997), la
metodologia cualitativa es un proceso en el cual los actores sociales van
produciendo ideas, y muestran sus motivaciones asi como actitudes
reflejadas en una participacion y aprendizaje social que guian las

soluciones de sus problemas en un espacio y tiempo determinado.

Los métodos cualitativos parten del supuesto basico de que el mundo
social esta construido de significados y simbolos. De alli que la
intersubjetividad sea una pieza clave de la investigacién cualitativa y punto
de partida para captar reflexivamente los significados sociales. La realidad
social asi vista estd hecha de significados compartidos de manera
intersubjetivamente. El objetivo es el sentido intersubjetivo que se le

pone a una accion.

Segun Gonzalez Rey (1997) investigacion cualitativa puede ser vista
como el intento de obtener una comprensién profunda de los significados y
las definiciones de la situacion tal como nos la presentan las personas,
mas que la produccion de una medida cuantitativa de sus caracteristicas o
conducta. En este sentido, la investigacién cualitativa es interpretativa; es
el estudio interpretativo de un problema determinado en el que el
investigador es el responsable en la reproduccién del sentido. Pero tal
como vamos apreciar en la complejidad de lo social, esta pretension no es
suficiente y se presta para una variedad de ambigledades vy

simplificaciones polarizadas en un marco que es interdisciplinario.

Las teorias sociales deben de ser generativas, suscitar dudas sobre
lo que se presenta como incuestionable y asi proceder a inquirir sobre los
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esquemas establecidos y a crear alternativas de accidon y nuevas relaciones
sociales, asi como la ciencia fisica crea nuevas dimensiones en la

naturaleza.

En consonancia con lo anterior, en textos recientes de etnografia
critica se resalta la centralidad de lo social y el hecho de que los
investigadores forman parte del mundo que estudian, lo cual supone que
solo lo pueden entender en un contexto y que en toda investigacion social,
y por extensién en toda la vida social, se fundamenta sobre la observacién
participante. En consecuencia no hay una separacién entre ciencia y
sociedad. Pero ademas el contexto se ve como un fendmeno mental, lo

que tiene claras repercusiones psicosociales.

El plantearse la naturaleza intrinsecamente dialdgica de las
personas, lleva a replantear como sus mismas personalidades no son solo
suyas, son compartidas dentro de los grupos sociales organizados de los
que son miembros, lo cual implica a su vez que los contextos se relacionan
con diferentes patrones de comportamiento. De todo ello se deriva una
orientacion menos esquematica y general de la investigacion cualitativa en
psicologia social y unos criterios psicosociales mas adecuados de

correlacién con las personas estudiadas.

Gonzalez Rey (1997) fundamenta que la epistemologia tiene la
funcion de considerar nuestro propio conocimiento como objeto de
conocimiento, es decir, sustenta la necesidad de desarrollar un enfoque
epistemoldgico de la investigacion cualitativa que permita el ejercicio
critico del conocimiento para enriquecer la capacidad reflexiva del sujeto
cognoscente sobre su propia practica y trascender los encuadres

positivistas.
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En este contexto, la investigacién cualitativa aparece en el mundo de

las Ciencias Sociales como una confrontacion con el positivismo, en una

busqueda de sentido a los resultados que respecto a lo humano arroja el

método cientifico. Lo que busca es conocer y comprender el fendmeno,

objeto de estudio, de una manera total, sin errores ni parcialismo

mediante la contemplacidén del fendmeno, tal como aparece de manera

que pueda ser comprendido y expresado tal cual como lo hace la persona

que lo ha vivido.

Fases:

v' Subprograma de Servicio

Fase I: Presentacion:

Se realizd una visita diagnodstica al Centro de Atencion del Paciente
Ambulatorio (CENAPA) ubicado en San Lucas Sacatepéquez,
durante el mes de septiembre con el fin conocer, compartir, observar
y conversar con diferentes vecinos de la comunidad y de forma
directa a la institucidén, asi poder detectar la diferentes necesidades

que se ameritan cubrir con su fin en educacion especial.

Ademas se buscdé un acercamiento con la directora de esta
institucion publica. De forma cercana se pudo tener acceso a las
diferentes necesidades a nivel especifico en dicho establecimiento,
como el acceso a los espacios designados para la atencidon a las

personas con discapacidad.

La directora de la institucion realizd6 junto a la profesional de
educacidon especial, un recorrido por todo el establecimiento donde
se refirid a las mejoras de infraestructura que ha tenido el mismo y a

la vez, realizar la presentacién general del proyecto de ETS de
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Educacion Especial correspondiente a octubre de 2011 a abril de
2012.

Fase II: Promocién:

En base al proyecto de factibilidad se dio a conocer los objetivos y
los fines que este pretendia alcanzar con los profesionales de salud,
del CENAPA, las personas con discapacidad y sus familias.

Se socializé con los profesionales de salud, familias y personas con
discapacidad las diferentes acciones de intervencidon que se llevaron

a cabo.

Fase III: Planificacion

Se elabord una calendarizacién y horarios destinados a la atencion
de las personas con discapacidad y sus familias.

Se coordind horarios y dias para atencion directa de la personas con
discapacidad en el casco urbano.

Se coordinaron fechas segun las jornadas de salud para atender a
las personas con discapacidad en las aldeas.

Se elaboraron expedientes de cada una de las personas atendidas.

Fase IV: Ejecucion:

Se hizo el primer acercamiento con las personas con discapacidad y
sus familias por medio de la facilitadoras de salud en las aldeas y por
los profesionales de salud en el CENAPA.

Se realizé la atencion directa con las personas con discapacidad en
las aldeas, haciendo una visita al mes donde se brindd
acompafamiento a la familia sobre los aspectos que se fijaron como
objetivos segun la necesidad de cada una de estas personas.

Se trabajé con las familias y las personas con discapacidad en el
casco urbano.
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e Se efectuaron terapias de apoyo para las personas con discapacidad

segun las necesidades prioritarias.

Fase V: Evaluacion:

e Se llevd a cabo una evaluacién individual de las personas con
discapacidad, tomando como referencia el Curriculum Funcional
Natural de Judith M. LeBlanc*® y Curriculo Carolina para infantes y
nifios con necesidades especiales.

e Elaboracion de un plan educativo individual para cada una de las
personas que se atendio.

e Registrar en hojas de evolucién, avances, retrocesos o situaciones
importantes que se presentaron durante las diferentes

intervenciones.

Fase VI: Monitoreo
e Reuniones mensuales de implementacion de parte del asesor de ETS.
e Entrega de informes mensuales sobre las actividades y experiencias

adquiridas.

*Fye creado en base a lo que Judith M. LeBlanc, Ph.D., de la Universidad de Kansas, ensefiaba al personal. Ella
trabaja voluntariamente con el CASP desde 1981. Los especialistas implementaron sugerencias en los
procedimientos, y siguiendo el enfoque experimental en la ensefianza, la Dra. LeBlanc y el personal determinaron
queé tuvo exito y qué no. Lo que result6 en éxito se incluyd en el curriculum y los procedimientos educativos. El
personal aporta ahora la mayor parte de sugerencias para los cambios y este proceso continla cada afio. El
objetivo general del Curriculum Funcional/Natural es ensefiar conocimiento y habilidades que pueden ser usadas
y ser Utiles para el estudiante durante su tiempo de vida en su psicologia de aprendizaje experimental. Para lograr
este objetivo ensefiamos la generalizacion de las conductas aprendidas a través de los ambientes, profesores, y
materiales en vez de ensefiar siempre en el mismo ambiente educativo. El curriculum se basa en las palabras de
su nombre, es decir, el término funcional significa algo que es Gtil o que sirve a una funcidn especifica y la
palabra natural significa situaciones, arreglos, o acontecimientos que ocurren tipicamente en un ambiente
particular.

%0 Evaluacion y programa con 26 secuencias légicas que abarcan 5 éreas principales: Cognicion, Comunicacion,
Adaptacién social, Motricidad fina y Motricidad gruesa. Permite crear programas para las necesidades
especificas de cada nifio; adaptar los ejercicios a los nifios que tienen limitaciones visuales, auditivas o0 motrices;
integrar las actividades en las rutinas de la vida cotidiana. Destinado a profesores de educacion infantil,
especialistas en intervencién temprana y terapeutas, profesionales que trabajen con nifios con necesidades
especiales y familiares que se ocupen de ellos.
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Fase VII: Cierre de Procesos
Se realizaron reuniones con las familias de las personas con
discapacidad donde se les otorgaron recomendaciones y se realizd el

cierre respectivo de del acompanamiento otorgado.

Subprograma de Docencia

Fase I: Diagndstica y de promocion:

Un objetivo primordial fue identificar el entorno de las personas con
discapacidad y sus familias, lo que se logré visitando a las
comunidades.

Reuniones con las madres y padres para informarles sobre las
actividades y objetivos del programa.

Elaboracion de afiche que dio a conocer el servicio de Educacion
Especial en beneficio de las personas con discapacidad y sus

familias.

Fase II: Fase de Planificacion

Calendarizacién con las autoridades del CENAPA con el objetivo de
no interferir en sus actividades.

Elaboracion de cronograma de actividades coordinadas con la
Directora del CENAPA, con el coordinador del programa de
convergencia y la profesional de Educaciéon Especial.

Se elabord un plan que determind la poblacidon en que se enfocarian
este tipo de acciones y las diferentes actividades que se realizaron

con estos fines.
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Fase III: Ejecucion

La ejecucion de charlas permitié la informacidn y sensibilizacidén
respecto al trabajo con las personas con discapacidad y sus familias
para crear ambientes inclusivos.

Se brindaron charlas con enfoque de prevencién con las comadronas
y mujeres en estado de gestacion.

Se realizaron visitas a los hogares brindando un acompanamiento a
las familias respecto al trato, aceptacién e inclusién para el miembro
de la familia con discapacidad.

Se repartieron trifoliares con informacion basica sobre el trato a las
personas con discapacidad por parte de la comunidad (inclusién y
derechos de las personas con discapacidad), con el fin de informar a

la comunidad en general.

Fase IV: Evaluacion

Estas pequefias charlas se evaluaron de formas diversas entre
instrumentos y dindmicas, las cuales incluyen desde una puesta en
comun hasta evaluaciones formales con parametros de 1 al 10 por

ejemplo, considerando el tema trabajado.

Fase V: Monitoreo
Chequeando por medio de una grafica de gantt y las planificaciones

especificas de este subprograma.

v' Subprograma de investigacion

Fase I: Promocién
Localizar e identificar a las personas con discapacidad y sus familias,
reuniones con facilitadoras de salud en las comunidades vy

profesionales de salud en el CENAPA.
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Ficha para levantar datos acerca de las personas con discapacidad y

sus familias.

Fase II: Diagndstica
Con los diversas acciones para la localizacion de las personas con
discapacidad fue interesante estimar las diferentes representaciones

sociales sobre la discapacidad

Las técnicas e instrumentos que fueron utilizados fueron:

» Filmes: el objetivo de este instrumento es semejante a la de
cualquier otro: facilitar la expresion de trechos de informacion,
a través de inductores que impliquen la produccidon de sentido.
El uso de este instrumento busca la produccion de
conversaciones que faciliten la expresion del sujeto, y no

apenas respuestas perceptuales Gonzalez Rey (2005).

= Conversacidon*!: es un sistema dentro del cual los participantes
se orientan dentro de su propio curso y donde los aspectos
significativos van apareciendo en la medida en que las
personas implicadas, van avanzando en sus relaciones. Es un
instrumento que se define con caracter procesual de la relacion
con el otro, el que pasa a ser un momento permanente de la
investigacién, y se orienta a superar el caracter instrumental
que ha caracterizado el uso de la entrevista, en detrimento de
su valor como proceso de relacion. Estas pueden ser grupales

o individuales.

*1 Gonzélez Rey, Fernando. “Investigacion cualitativa y subjetividad. McGraw-Hill /Interamericana de México,

2007
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CAPITULO III
3.1 DESCRIPCION DE LA EXPERIENCIA

El proceso del Ejercicio Técnico Supervisado realizado en Centro de
Atencion del Paciente Ambulatorio (CENAPA) de San Lucas Sacatepéquez,
tuvo como principal objetivo proporcionar herramientas practicas que
coadyuvaran a las personas con discapacidad y a sus familias, a una
mejora en la calidad de vida. Por lo cual el enfoque fue dirigido a los
diferentes espacios cotidianos de las personas con discapacidad y sus

familias buscando una inclusiéon a la vida de forma natural y funcional.

Dicha experiencia impacté directamente a la vida de las personas
con discapacidad, sus familias y comunidades a través de la dinamica
social y la interaccion de los sujetos que participaron de las diversas

actividades.

Para buscar espacios de inclusidn a nivel familiar como social de las
personas con discapacidad, se programaron durante la ejecucién del
proceso en los diversos ambitos del trabajo: atencion directa, formacion e
investigacidn cualitativa; lo que se explayara en el capitulo IV, haciendo

un analisis a profundidad de dichas actividades.

Al iniciar la preparacién para la planificaciéon del proceso, fue
necesario visitar diferentes instituciones educativas, de salud y de
servicios sociales para la localizacion de datos sobre la poblacion con la
que se necesitaba trabajar. Asi mismo el contacto con el supervisor del
proyecto, permitié definir el tipo de trabajo y el enfoque adecuado hacia el
mismo; Yy el contacto directo con la institucion y su personal quienes
permitieron un acercamiento mostrando interés en las necesidades de las
personas con discapacidad y sus familias y lo importante que seria las

intervenciones terapéuticas directas que se prestarian.
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La visita a la institucion en la que se realizd el Ejercicio Técnico
Supervisado, fue oportuno ya que desarrolld ideas claras del tipo de
trabajo que se debia realizar con la poblacién que se habia propuesto

localizar y trabajar.

Se buscd la socializacién del proyecto con el sefior Yenner Plaza
Alcalde Municipal de San Lucas Sacatepéquez y con la directora del
CENAPA, lo que permitié preparar diferentes espacios para los escenarios

que este trabajo pretendia.

Se inicié con la localizacion de las personas con discapacidad y sus
familias; se realizé una primera reunion con las facilitadoras de salud que
integran el programa de convergencia de esta institucion, el que se
encarga de cubrir las necesidades de salud en las diferentes aldeas y
caserios de San Lucas. Teniendo diferentes acercamientos con el grupo
de facilitadoras y presentandoles el proyecto que se pretendia trabajar,
se solicitdé su apoyo para situar a las personas con discapacidad y sus
familias en cada una de sus comunidades lo cual fue muy favorable ya que

mostraron apertura en participar.

Al trabajar de cerca con el grupo de facilitadoras en las areas rurales
y con el personal de salud dentro de la institucion, se inicié el contacto con
diferentes personas con discapacidad y sus familias que fueron referidas a

la atencidn directa que dicho proyecto pretendia.

En cada comunidad se realizaron visitas a las casas de las familias
con un miembro con discapacidad solicitandoles por medio de las
facilitadoras de salud, el permiso para realizar una visita domiciliaria que
pretendia recabar informacion sobre la persona con discapacidad, su
contexto social y observarle en su vida cotidiana; siendo este uno de los
ejes principales de intervencidon y acompafiamiento a la familias durante el

tiempo organizado para cada comunidad. Esto se llevd a cabo en las

70



aldeas de: Choacorral, el Manzanillo, Zorzoya I, la Embaulada, Chicamen y
el Caserio San José, del municipio vecino de Santiago Sacatepéquez,
como también en el casco urbano. Se localizaron 26 personas con

discapacidad entre un rango de edad de 9 meses a 26 afios.

La dindamica que se realizd en las comunidades varié a la dinamica
efectuada en el casco urbano. Con el contacto con las facilitadoras de
salud en las comunidades, se organizé una vez al mes visitas a las casas
de las personas con discapacidad y sus familias, para apoyar en cuanto su
autonomia personal y una inclusion a la vida fomentando en todo
momento un trato como persona. Por la distancia y los diferentes
motivos tanto de locomocion para trasladar a las personas con
discapacidad, situacion econdmica o de otro tipo, a las familias les
resultaba dificil asistir al CENAPA.

Se logré coordinar este tipo de trabajo organizando dos dias a la
semana (martes y jueves) estas acciones se ejecutaron cubriendo al mes
las cinco aldeas y el caserio. En el caso de la poblacion del casco urbano
se coordind con las diferentes familias horarios de atencidon terapéutica
con una duracion de 45 minutos una vez a la semana para las personas
con discapacidad, enfocada segun las necesidades que presentaban. Estas

fueron realizadas asignadas los dias lunes y miércoles.

En cuanto los programas de intervencion terapéutica que se
trabajaron para atender a las personas con discapacidad y sus familias

fueron:

Estimulacién temprana: enfocado en la atencién de nifios y nifias de
9 meses a cuatro afios; que consistid en una evaluacién tomando como

referencia el Curriculo Carolina para infantes y niflos con necesidades
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especiales*® con lo que se logrd focalizar la necesidades para realizar el
Plan Educativo Individual que determind las areas con prioridad a trabajar
en cada uno de los niflos y nifas. Durante estas sesiones fue importante
la presencia de la madre donde ella participdé de las diferentes actividades
que se realizaron con su hijo o hija para que pudiera efectuar la misma
rutina en casa haciendo uso de objetos cotidianos y realizandolos de forma
diaria con un enfoque natural y funcional. Al mismo tiempo se iba tocando
temas en relacion a las expectativas de la familia respecto a las personas
con discapacidad, proceso de aceptacién, espacios de catarsis,
asesoramiento sobre el trato, ensefianza de habilidades y manejo de
conductas inapropiadas. Las diferentes areas que el Curriculo Carolina
permitid explorar fueron: Personal-Social, Cognicién, Comunicacién,

Motricidad fina y Motricidad gruesa.

Este programa contd con la participacion de 6 nifios y nifias, este
grupo de poblacién se vio beneficiado por la asistencia, la frecuencia y la
constancia que las madres de familia mostraron en aplicar las diferentes
herramientas, buscando una generalizacién de estas en sus hijos o hijas.
También se pudo palpar los cambios de actitud que algunas madres
presentaron respecto a las diferentes acciones que sus hijos podian
realizar creando otro tipo de expectativas sobre ellos. Esto ayudd a nifios
y nifias en cuanto su desenvolvimiento, autoestima, inclusion familiar y

trato como a cualquier otra persona.

Otro programa que se dirigid6 para otro grupo de personas con
discapacidad fue autonomia personal y social, usando el Curriculum
Funcional Natural de JudithM. LeBlanc*® que permitié indagar sobre las
diferentes areas en que se debia apoyar a estos nifios, nifias, jovenes y

adultos con discapacidad.

42 . .
Ibid. Pag. 59
*3 |bid. P4g. 59. En adelante se utilizaran las iniciales CFN para designar al Curriculum Funcional Natural.
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El CFN se utilizd en la poblacién de 8 afios en adelante ya que enfoca
todas las areas de la vida cotidiana que las personas con discapacidad

deberian desenvolverse y actuar.

Para la elaboracién del Plan Educativo Individual se basé en estas
areas, buscando espacios de la vida cotidiana para una inclusion a la vida
de forma natural y funcional, lo que fue comprendido y aceptado por las
familias de las personas con discapacidad, ya que no eran necesarios
materiales ni intervenciones ajenas a las condiciones de vida de estas
familias. Sin embargo no todas las familias fueron constantes y frecuentes
en ensefar en diferentes momentos y lugares las diferentes habilidades
que se tenian como objetivo lograr, ya que algunos por la edad lo veian

como algo que no era tan necesario o en algin momento “ya para qué”.

Otro tipo de poblacién que fue atendida se encontraba incluida en un
centro escolar por lo que se brindé apoyo respecto a sus necesidades,
proponiendo adecuaciones significativas y no significativas dentro del aula

que facilitaran su inclusién escolar.

Estos diferentes programas se trabajaron segun las necesidades

individuales de cada uno de los ninos y nifas atendidas.

Una modalidad de trabajo importante fue llevar un registro de
cada uno de los aspectos trabajados con cada persona con discapacidad,
se conformd un expediente que contenia hojas de datos generales,
anamnesis, Curriculum Carolina para infantes y nifios con necesidades
especiales o CFN, Plan Educativo Individual, hojas de evolucion, hoja de
reuniones y acuerdos con las familias. Esto fue importante para llevar una

secuencia de los objetivos alcanzar en cada una de las personas atendidas.

A partir del contacto con las personas con discapacidad y sus

familias, se les explicaban los objetivos que el proyecto perseguia, estando
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sus familias de acuerdo para recibir este tipo de ayuda se procedia a
realizar la anamnesis con el fin de armar una historia clinica que daria
informacion valiosa respecto a la dindmica familiar, como datos
importantes acerca de la manera de abordamiento de la discapacidad

dentro circulo familiar.

Es importante indicar que el programa de educacion especial en si

abarca muchas areas en el trabajo con las personas con discapacidad por

lo que se delimitaron las areas de prioridad.

En el cuadro 1 de anexos, se puede apreciar datos de la poblacion
que fue atendida y los programas con que fueron apoyados durante el
tiempo del Ejercicio Técnico Supervisado. La modalidad de trabajo en las
comunidades varid en ciertas condiciones respecto al trabajo de la

poblacién atendida en el casco urbano.

En la aldea Choacorral se trabajé una hora con cada persona, en
este caso se les solicitd que llegaran al puesto de salud de la aldea donde
la directora del centro cedié un espacio fisico para poder realizar las

diferentes intervenciones terapéuticas.

En el caso de una nifia con paralisis cerebral, se enfocd en realizar
una rutina de ejercicios motores que ayudaran a su estimulacién, se le dio
sugerencias a la madre en cuanto la importancia de las posturas
corporales en los diferentes ambientes que se le ponia. Se le recomendd a
la madre que siguiera con sus terapias en FUNDABIEN, pero ella expresaba
"pero ellos dijeron que ella nunca iba a caminar”, se le explico lo
importante que era no atrofiar los musculos y que ella pudiera movilizarse
por otros medios como la silla de ruedas, lo que requeriria sentarse y
sostener su cabeza para ver en diferentes direcciones de forma voluntaria.
Se buscd una cita con el dentista del CENAPA para que pudiera obtener

asesoria en los cuidados de higiene bucal. Es importante destacar que la
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madre carga en la espalda a su hija y debe caminar aproximadamente dos

kilbmetros para asistir al puesto de salud de la aldea.

Un nifo que tiene hidrocefalia no ha recibido tratamiento neuroldgico
desde la edad de dos afios, ambos padres no estuvieron de acuerdo en
realizar la operacion y la colocacién de la valvula para drenar el liquido.
Se les sugirid que consultaran con un neurdlogo de cualquier hospital
publico con el fin de escuchar los cuidados que deben tener respecto a las
convulsiones que en algun momento se presentan, la madre aclardé que lo
consultaria con el esposo pero que “no lo veian como algo tan necesario”.
Ademas se les comentd que se podria intentar realizar una inclusién
escolar de tipo parcial en la escuela de la aldea, ya que el nino manejaba
un lenguaje adecuado a su edad y se moviliza en silla de ruedas, lo que
daria muchos beneficios respecto a su autonomia personal y social. Por lo
que se acudid a conversar con el director de dicha escuela quien se mostro
muy abierto y receptivo a poder incluirlo en el aula. Se les quiso avisar a
los padres de familia pero no se presentaron a las dos citas siguientes

donde se les tenia la respuesta para iniciar este proceso.

En cuanto a un nifio con dificultades en el lenguaje, se le solicité a la
madre le realizara una evaluacion auditiva por lo que era necesario que
fuera a un hospital publico y lo consultara con un pediatra para que la
pudieran referir a un especialista, se le aclaré que esto era determinante
para descartar una dificultad auditiva propiamente y asi trabajar de forma
objetiva, se les recomendd que asistieran al CENAPA los dias sabados para
que fuera atendido por el Centro de Practica de la Escuela de Ciencias
Psicoldgicas de la USAC para recibir apoyo de forma constante y frecuente

ya que su hijo lo necesitaria.

Para este efecto se conversd con el coordinador del centro de

practica, quien menciond que si podia asistir ya que contaban en su grupo
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con terapistas de lenguaje y educadoras especiales. Por lo que se les dio
una alternativa para seguir con dicho tratamiento. Se pudo hablar con la
maestra de la escuela quien también veia necesaria la intervencidn
terapéutica para este nifio ya que sus dificultades de lenguaje estaban

teniendo consecuencias a nivel escolar.

Respecto a las personas con discapacidad atendidas en la Aldea de
Zorzoya I se habldé con la madre de la joven de 19 afos. El tipo de
asesoramiento en este caso se enfocd en la autonomia personal y social:
autoproteccion y cuidado como educacion sexual, la madre comentd que a
los 14 afios habia sido abusada sexualmente por “unos hombres” y nunca
supieron quienes, ella puso la denuncia al Ministerio Publico pero por no
presentar pruebas o testigos no se pudo seguir con la denuncia. La madre
pidid que se le apoyara para buscar un método para que no hubiera riesgo
de un embarazo, se le comentd que se hablaria con las doctora del centro
de convergencia para que ella diera asesoramiento si esto era posible y

cuales eran las opciones.

El programa se enfocd en los objetivos: se comporta de manera
apropiada con otras personas; respeta el espacio personal, no toca ni roza
a las personas y saluda apropiadamente. Fue importante asistir a la madre
para que ella pudiera intervenir para alcanzar estas conductas en los

momentos y ambientes naturales.

La asesoria de la doctora fue de mucha ayuda ya que le dio
alternativas para que esto se realizara, ambos padres debian estar de
acuerdo y asistir a las citas y charlas de informacidon que el CENAPA
ofrece. Los padres se comprometieron a estar pendientes para realizarlo lo

mas pronto posible.

La adolecente de 14 afios que presentaba retraso mental, la madre

comentd que estaba muy interesada en su autonomia personal y social:

76



vestirse y bafiarse sola; y en lo social: ir a comprar en la tienda. Se le
preguntd a la madre qué cosas estaba haciendo para que esto sucediera,
ella comento “es qué me da miedo, siento que ella no lo va hacer bien por
eso yo la ayudo o no dejo que ella vaya sola a la tienda de aqui no mas”.
Se inicié desglosando la tarea de banarse para que se le pudiera dar
oportunidad a la joven a que realizara los pasos de forma aislada para ir
siguiendo la cadena en la tarea. La madre logré poner en practica dando
solo las ayudas necesarias, en lo cual se pudieron ver avances
significativos en cuanto este objetivo; por otro lado la adolescente ya inicia
a ir a la tienda a comprar por medio de una lista ademas de llevar el
dinero exacto para lo que le piden. Se observé una actitud bastante
positiva y contenta de parte de la adolescente respecto a este tipo de
oportunidades que se le permitieron, la familia comentd que ella era capaz
de muchas cosas y que seguirian apoyandola a realizar cosas por ella

misma.

En la aldea Zorzoya II, se contactd con las dos personas con
discapacidad y sus familias, con quienes se logrd en la segunda cita darles
algunas sugerencias sobre la autonomia social y personal. Fue imposible
darle seguimiento ya que se les visitd una vez mas y no se encontraron en
casa, no se logrdé coordinar una nueva cita, ya que la profesional debia
caminar 30 minutos entre cada casa y en la familia no dieron seguridad
de estar para atender. Asi mismo se observd que muchas personas no ven
necesarias las intervenciones terapéuticas en las personas con

discapacidad.

Las visitas en Chicamen dieron como resultado el apoyo a una joven
de 14 afios que tenia sordera profunda, la familia comentdé que por
situaciones econdmicas se les hacia dificil llevarla todos los dias al Comité
de Pro ciegos y Sordos. Se les motivd a buscar otra alternativa para que

pudiera aprender lenguaje de sefas, ya que era importante considerarla
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blusqueda a su autonomia en sus espacios sociales que muchos otros
joévenes gozaban, teniendo el mismo tipo de discapacidad. Ademas lo
significativo que era que aprendiera a leer y escribir. Se inicid con
vocabulario basico de lenguaje de senas. Se reforzd la escritura de los
nombres de las personas que conforman su familia ya que ella iniciaba a
escribirlas, también se apoyd con la lectura de estos mismos nombres para

buscar una asociacién y llevarlas juntas con la escritura.

Se hizo énfasis en que se averiguara en el Comité si existia algun
tipo de capacitacion para las familias que viven en el interior y buscar

otras alternativas para velar por un desarrollo integral.

Con un joven de 17 anos que tenia retraso mental y con su familia
se logro tener conversaciones en dos citas, sin embargo fue imposible
seguir este acercamiento ya que tuvieron que trasladarse de vivienda,

regresando a su comunidad de origen en el departamento del Quiché.

En relacion con las personas atendidas en la aldea la Embaulada, se
pudo observar que la joven de 23 afios que presentaba sordera profunda
ha mantenido una vida como cualquier otra en su comunidad, es
independiente en todos los aspectos de sus cuidados personales, realiza
diversas actividades dentro de su comunidad como actividades domésticas
y de la cocina. Por lo que las intervenciones fueron mas de tipo
vocacional, enfocadas en actividades para buscar un empleo dentro de su
comunidad, ya que vive con sus abuelos quienes ya estdan muy avanzados
en edad, esto porque la madre la abandond y no tienen comunicacion
hasta el momento. Una tia comentd que iniciaba a lavar ropa en las casas

y le pagaban, pero luego una senora la regafio y ya no quiso ir.

Se les pidié que la apoyaran a monitorear la forma en que realizaba

las diferentes tareas y dar todos los modelos que fueran necesarios para
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que ella viera vy pudiera realizar su tarea con calidad. Asi mismo se
recomendd continuar con este tipo de tareas ya que le ayudaba a su
productividad y el apoyo en su hogar. Por lo que se le dio prioridad al

objetivo de iniciar y terminar tareas con calidad.

Con un nino de 5 afos con dificultades en el lenguaje que
presentaba especificamente tartamudez, se realizaban junto a la madre
diferentes praxias y ejercicios de respiracion para que lo siguieran
realizando tomando un tiempo especifico en el dia para ejecutar estas
actividades. Ademas se le solicitd a la familia mantener ambientes
tranquilos que no le exigieran que repitiera las palabras o decirle que
hable bien, ya que este tipo de comentario puede perjudicar su motivacion
para seguir comunicandose. Se le recomendd a la madre que asistiera los
dias sabados al Centro de Practica de la Escuela de Psicologia en el

CENAPA para seguir con este tipo de tratamiento para su hijo.

Por otro lado una nifia que asiste a SENSI cuenta con un padrino en
el extranjero quien cubre la mensualidad del centro y la madre trabaja en
dicha institucion. Por lo que se consider6 que no era necesaria una

intervencidn terapéutica.

En la aldea el Manzanillo se tuvo un acercamiento con una joven de
26 afios y su madre, donde comentd la madre ya que la joven no sabe
articular, aunque si escucha y entiende lo que se le dice. Ella se
desenvuelve en todas las tareas de la casa y se asiste personalmente. A la
edad de 20 afos sufrid de un abuso sexual y quedo embarazada, tiene un
hijo de 5 afios quien la abuela debe asistir ya que ella dice: "me da miedo
que lo pueda ahogar al banarlo”, “ademas ella no le gusta cuidarlo, ni
darle de comer”. Se le explico a la madre que era necesario que se le

ensenara, pero que este tipo de ensefanza debia ser supervisada para que

79



le demos oportunidad a que lo haga muchas veces y asi logre estar

pendiente muchos de esos detalles que son determinantes.

Se logré un par de veces apoyarle en estas actividades de manera
que se le dieran modelos y oportunidades a que ella intentara hacerlo, lo
cual demostrd hacerlo con bastante eficiencia. También se les recomendd
a sus primas que pudieran apoyar cuando la madre no estuviera ya que
ella debe salir a vender para sostener a ellos dos. La madre pregunto
sobre algun método preventivo, se le dio una cita con la doctora para que

le asesorara en el tema y decidieran segun las recomendaciones de ella.

En el caserio San José se localizaron a dos personas, una joven de
15 afos que asiste al centro SENSI, por medio de la ayuda social de la
Municipalidad, quien proporciona la beca para las terapias y el transporte
diario para movilizarla; asi mismo a una nifia de 10 afios que asistia a la
escuela y cursaba el segundo grado, los maestros en repetidas ocasiones
le habian sugerido a la abuela que la llevara algun centro donde recibiera
un tipo de terapia ya que no lograba cumplir con las expectativas de la
escuela. La abuela informé que ella tuvo que quitarsela a la madre por que
ella no se hacia responsable de ella y su padrastro en varias ocasiones la
habia lastimado fisicamente, por lo que vive con la abuela desde la edad

de 4 ainos. Se conversé con los maestros para recibir referencias del caso.

Se recomendd a la abuela que la llevara todos los dias miércoles
para trabajar con ella en el CENAPA, se consiguid el permiso en la escuela
para que entrara a las 9:15 lo cual la maestra con la directora autorizaron,
ademas de platicarles sobre las adecuaciones curriculares que se debian
realizar para brindarle éxito en este tipo de tareas. Se refirié este caso al
grupo de practica de psicologia en el CENAPA para seguir con las
intervenciones terapéuticas. La abuela expresd que estaba de acuerdo a

llevarla.
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Con la poblacion del casco urbano se trabajé usando otro tipo de
metodologias, ya que ellos asistian al CENAPA en horarios asignados para

cada una de las personas con discapacidad y sus familias.

Los programas de intervencion temprana donde se atendié a nifios
de 0 a 5 afios consistié en realizar una rutina que incluyera areas
especificas como: motricidad gruesa y fina, lenguaje y pensamiento; la
duraciéon de esta rutina se cubria en 50 minutos, la madre del nifo debia
participar activamente de este programa ya que se le pedia que en casa se
le diera seguimiento; es importante observar que esto beneficié en cuanto
generar expectativas altas respecto a lo que sus hijos pueden hacer,
buscando en todo momento enfocarse en su logros. Los nifos, nifas y

madres que a participaron en este programa fueron 5.

Las madres de familia pudieron expresar los beneficios que han
notado en sus hijos o hijas respecto a las intervenciones de terapia.
Comentando que los ven mas activos, hay mas intenciones de
comunicacién y se muestran mas atentos a su medio en que se
desenvuelven. A todas las madres se les sugirié que continuaran con un
apoyo terapéutico por lo que se les recomendd ir a FUNDABIEN u otra

institucion de esta indole.

Se acompafidé personalmente a dos madres a FUNDABIEN ya que
era imperativo que sus hijos recibieran esta atencién. Un nifio de dos afios
que presentaba artogriposis multiple fue referido a Centro Alida Espafia vy
el otro nifio por situaciones de desnutricién, el médico de esa institucion lo
refirid para que recibiera atencidén pediatrica con énfasis para atender este
tipo de problematica ya que no se podia iniciar su intervencién terapéutica
en estas condiciones. Esta familia pertenecia Santiago Sacatepéquez, de

condiciones

81



econdmicas bajas ademas de ser numerosa. Se les acompafo al Hospital
Roosvelth donde fue atendido y referido a las clinicas del Nifio Sano donde
inmediatamente inicid un programa de recuperacién nutricional. Se animo
a la madre para que siguiera este tipo de programa de la manera que se
indicaba, y asi obtener resultados lo mas pronto posible y lograr acceso al
tratamiento terapéutico. Este nifio tenia la edad de 1 afios 6 meses y con

un diagnostico de paralisis cerebral.

Para los dos nifos que presentaban dificultades en el area de
lenguaje se enfocd en técnicas de terapia de lenguaje: como praxias
faciales, labiales y linguales; estructura de lenguaje, pragmatica,
semantica y pensamiento. Se les dio recomendaciones a las madres a
parte de participar activamente en este tipo de intervenciones. Se
observaron avances significativos ambos nifios se mostraron mas seguros
al comunicarse con otros, se daban cuenta de su situacion al hablar y se
autocorregian, este resultado fue muy satisfactorio ya que las madres
fueron constantes y frecuentes en las diferentes sugerencias que se le
brindd. Se les indicé que asistieran a los programas del Centro de Practica
de la Escuela de Ciencias Psicoldgicas de la USAC en el CENAPA, para dar

seguimiento a este tipo de tratamiento.

En cuanto las nifias que asistian a un colegio y escuela regular se
buscé un acercamiento a dichos centros para implementar asesoria
respecto las adecuaciones curriculares que deberian tener las estudiantes
en sus respectivos grados. Se logrd una apertura de parte de las maestras
y el director de estos centros. Los padres también fueron importantes en
dicho proceso ya que ellos realizaban un trabajo entre los centros
educativos y la profesional de educacién especial. Ademas se trabajoé el

44

programa NeuroNe que beneficié el proceso de aprendizaje. Se apoyd

** NeuroNet es un programa de estimulacion neurolégica que tiene como finalidad esencial organizar o re-organizar el
funcionamiento de los procesos neuropsicoldgicos de la persona. El proposito de los procedimientos de la terapia
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con recomendaciones en casa enfocadas en autonomia personal y social.
Tanto padres como maestras mostraron mucho interés en la labor
realizada para atender las necesidades educativas de sus estudiantes e

hijos.

Las acciones formativas se planificaron y se llevaron a cabo de la

siguiente manera:

Charlas con el tema "“Las personas con discapacidad” las cuales
fueron programadas segun el grupo de profesionales de salud que
estuvieron involucrados. Fue dirigida a doctores y enfermeros
aprovechando una reunién que coordind la regidon de Salud donde
participaron 5 médicos, 9 enfermeras y dos promotores de salud en el
municipio vecino de Santiago Sacatepéquez. El propodsito de dicha
actividad era concientizar y hacer ver lo importante que era referir a las
personas con discapacidad a centros especializados y lo significativo en la
atencién temprana de cualquier tipo de discapacidad, como lo era en el
caso de las niflas y ninos. Ademas de fomentar el trato como a cualquier

otra persona, los derechos y la realidad de las personas con discapacidad.

Al finalizar se propici6 un momento para exponer dudas o
comentarios, donde tanto médicos como enfermeros expresaron lo
importante que es abordar este tema ya que en ocasiones solo se ha
atendido a nivel de salud y no se les ha hecho énfasis a las familias en
buscar o referirlos a centros especializado por la situacién de discapacidad

que presentan.

El siguiente grupo que se consideré importante fueron las 6

facilitadoras de salud y una doctora que trabajan en el centro de

NeuroNet es crear una integracion ritmica entre: vision, audicion, balance y movimiento. Mientras mas integrados
estan nuestros engranajes cerebrales, mas eficiente es nuestra atencién, memoria, lenguaje y por consiguiente
nuestro aprendizaje.
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convergencia que es el programa encargado de cubrir las aldeas de San
Lucas Sacatepéquez; se observé apertura y receptividad de parte de cada
una de las facilitadoras. Al finalizar la charla, las participantes realizaron
preguntas respecto a la forma correcta de tratar a las personas con
discapacidad, y narraron algunas de las experiencias vividas en sus
comunidades, comentando cémo la gente ve la discapacidad y casos llenos

de emotividad de los que tienen conocimiento.

Las comadronas jugaron también un papel importante respecto a las
charlas, ya que el Ministerio de salud programa reuniones con ellas donde
se les capacita, y se supervisa el servicio que prestan a la comunidad con
el objetivo de prevenir dificultades en los nifios y nifas en el momento del
nacimiento. Se logré coordinar una charla dirigida a ellas donde
participaron tanto las comadronas de San Lucas como las comadronas de
Santiago Sacatepéquez. Muchas de ellas opinaron sobre las experiencias
que cada una ha tenido relacidon a los mitos que la gente maneja respecto
a la discapacidad. Ademas se les hizo mucho énfasis en lo imperativo que
era que se comunicara cualquier complicacién antes, durante y después
del parto ya sea de la madre o del nifio y nifia, asi como en los cuidados
durante los meses de gestacion. Este dato haria la diferencia en la vida y
desarrollo de los nifios y las nifias. Asistieron 18 mujeres y la charla tuvo

una duracion de una hora.

En este bloque de acciones de formacién también se realizé una
charla dirigida a las mujeres en periodos de gestacién “La vida en el
vientre de mama” esta con el objetivo de promover en la madres una
vision de los cambios que el bebé va manifestando mes a mes y lo
importante de estimularlo durante esta etapa, los cuidados que se deben
mantener durante este periodo. Participaron 20 mujeres, donde un 35%
de ellas eran primerizas las demas tenian mas de dos nifios; fue

importante ver como las madres primerizas disfrutaron cada detalle de lo
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que se les decia respecto a la formacién y cambios dentro del vientre.
Algunas que tenian mas de dos nifios se mostraron indiferentes a los
detalles que se daban. Esta charla tuvo una duracion de una hora y se

entreg6 un trifoliar con informacioén basica de cada mes en gestacion.

Las madres con nifilos de 40 dias hasta 3 afios también fueron
beneficiadas con una charla nombrada “El desarrollo del nino” , con el fin
de que la madre pudiera detectar alguna anomalia en cuanto el desarrollo
de su nino segun la edad que le correspondiera, el material de apoyo que
se utilizé fue un calendario del desarrollo que cubre las areas especificas
por edades: lenguaje, cognicién, desarrollo fisico, emocional, social;
donde la madre podia ir observando lo que su nifio y nifia debia hacer a la

edad que le correspondia.

Esta charla fue muy productiva ya que las madres hicieron varias
preguntas, ademas enriquecieron con temas que salieron a luz al
compartir varias experiencias propias y dando sugerencias a otras en
cuanto aspectos de comida o autonomia. Asistieron 16 madres de familia.
Se les comentd sobre el programa de estimulacién temprana tanto del
Centro de Practica de la Escuela de Ciencias Psicoldgicas de la USAC como
el programa de la parroquia que presta también este servicio. Algunas
madres compartieron sus experiencias acerca de estos programas ya que
han participado y han visto lo que ha ayudado a sus hijos o hijas vy
también lo que ellas han aprendido para poder apoyar a sus hijos o hijas

respecto a su desarrollo de forma integral.

Respecto a este espacio era importante localizar a nifios o nifias que
estuvieran por debajo del desarrollo esperado a su edad, es importante
mencionar que dentro de este grupo de madres y nifios no se localizaron
nifos o nifias con caracteristicas fuera del desarrollo adecuado a sus

edades.
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En relacion al proceso de investigacién cualitativa, es esencial
mencionar que tanto el subprograma de atencién directa y formacién
ayudaron a la preparacion del escenario para estas acciones. La
identificacion del mismo tema surgid6 a través de la observacién y el
contacto directo con la comunidad y especificamente con las personas con
discapacidad y sus familias; ya que desde inicio fue interesante escuchar
ciertos conceptos que las personas manejan sobre la discapacidad por lo
que se decidid investigar las representaciones sociales de la discapacidad

en la poblacidon de San Lucas Sacatepéquez.

La identificacion del tema permitid desarrollar un proceso creativo
en base a las técnicas de investigacidon cualitativa, las cuales su vez
suscitaron una propuesta de objetivos especificos en base al objetivo
general, actividades de dialogo y participativas, acordes a la realidad de
las personas con discapacidad y su familia. Al mismo tiempo se llevd a
cabo el desarrollo de instrumentos de trabajo con el fin de recopilar

informacion de fuentes primarias, relacionadas con el tema.

Estas fuentes primarias fueron las familias de las personas con
discapacidad y personal del CENAPA (médicos, enfermeros, facilitadoras,
personal administrativo). Esto dio pie a la recoleccién de datos generales
sobre las personas con discapacidad sobre como concibe la poblacion en
general la discapacidad, y qué acciones se estaban realizando a nivel de
CENAPA como ente de salud en este municipio, a nivel escolar y municipal.
A partir de esta informacidon general obtenida, se desarrollaron los
instrumentos de trabajo del proceso de investigacidon, los cuales fueron
formulados en base a los aspectos esenciales con miras a profundizar en el
tema de las representaciones sociales, formadas en base a constructos
sociales a partir de opiniones individuales, las cuales son transmitidas y

compartidas, bidireccionalmente, en la comunidad.
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Los instrumentos creados fueron dirigidos a los sujetos que
participaron en el proceso de investigacion, por lo cual se dio origen a las
conversaciones con los profesionales de salud para conocer su opinidn
individual y social respecto a la discapacidad. Estos didlogos iniciaron
desde el primer contacto con la institucion donde surgié el apoyo para
contactar a las personas con discapacidad y sus familias. Este acuerdo fue
uno de los primeros pasos para el proceso investigativo, desarrollado de
forma paralela a la recoleccion de datos de informacién, por lo que fue
importante trabajar en equipo con el personal del CENAPA; asi mismo se
siguieron desarrollando didlogos informales y entrevistas con las familias
de las personas con discapacidad conforme los acercamientos fueron
mostrando apertura para este tipo de actividades donde se logrdé tomar

notas.

En la ejecucidén de estos procesos no se pudo realizar grupos focales
ni grupos de discusién ya que por situaciones de tiempo del personal del
CENAPA se complicd, ya que durante este periodo de ETS se dieron
cambios continuos en cuanto a la asistencia del personal, quienes rotan a
nivel regional para cubrir otros espacios dentro de esta region. Con los
padres y madres de familia y con el personal del CENAPA, se presentaron
dificultades por situaciones de distancia y tiempo, por lo que se opto por
trabajar didlogos informales y la presentacion de spot televisivos de

historias de personas con discapacidad y sus familias.

El desarrollo de las actividades del proceso en general, y el impacto
de las mismas en la vida de las personas involucradas es intangible e
indeterminable, tanto a nivel micro como macro de su entorno. Cada
interaccion con el entorno fue desarrollada y dirigida en base a un objetivo
especifico, que se convirti6 en una oportunidad de aprendizaje vy
crecimiento tanto para las personas que recibieron la atencion psicoldgica

como para la profesional de educacion especial.
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CAPITULO IV
4.1. ANALISIS Y DISCUSION DE LA EXPERIENCIA

El proceso de Ejercicio Técnico Supervisado* realizado en el CENAPA
de San Lucas Sacatepéquez, titulado “Programa de apoyo educativo
integral dirigido a las personas con discapacidad y sus familias, del
CENAPA de San Lucas Sacatepéquez”, tenia como principal objetivo
buscar la mejora en la calidad de vida de las personas con discapacidad y
sus familias; el que tuvo resultados especificos y aprendizajes
significativos, tanto para la educadora especial encargada del ETS como
para las personas involucradas en el proceso activo del proyecto. La
interaccion e intercambio de conocimientos, experiencias y aprendizajes,
fueron elementos clave para la elaboracién del presente capitulo, en el
cual se abarcan los diversos analisis en base a los objetivos, actividades,

logros y dificultades del proceso.

El proceso propedéutico para la realizacion del proyecto brindé una
guia especifica para el disefio del mismo en base a las caracteristicas,
problematicas y dindmicas de la poblacidon con la que se trabajé. Esta fase
preparativa permitié conocer a la poblacién y el lugar en que se realizaria
el proyecto, permitiendo asi desarrollar un plan especifico para cada
dimension del proceso: atencidn directa, docencia e investigacién. Este
plan se desarrolld de manera ldgica, coherente y adecuada a la realidad de
la poblacion de las personas con discapacidad y sus familias; surgio a
partir de la inmersidon comunitaria donde se realizé la investigacién del
contexto general de la comunidad, en donde no aparecié ningun registro
de datos sobre las personas con discapacidad y no existe ningun centro de

rehabilitacién publico, para brindar los servicios a esta poblacion.

*® En adelante se utilizaran las siglas ETS para designar al Ejercicio Técnico Supervisado.
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A partir de ese cumulo de experiencias recabadas a través del
proceso propedéutico brindado por parte del Departamento de Ejercicio
Técnico Supervisado, el cual permitid plantear un objetivo general
aplicable al proyecto, siendo alcanzado a través de la ejecucién de las
actividades planificadas en cada dimensién en base a los objetivos

especificos, que llevaron al cumplimiento del objetivo general.

Las semanas diagnédsticas fueron parte de las actividades de
preparaciéon de dicho proceso. Las diferentes visitas brindaron el punto de
partida al permitir el contacto con dicha institucidon, la que facilito el
contacto con la poblacién y asi mismo la recoleccién de informacién
directa y esencial para la planificacion del proceso, contando con el apoyo
de la direccidn y personal del CENAPA. Durante estas visitas, se presento
al equipo de trabajo a la profesional de educacién especial que estaria a

cargo del proyecto de ETS.

A partir de esta visita, fue posible determinar que un contacto tan
breve no permite conocer a profundidad la situacion general, ya que la
vision obtenida de la dindmica grupal y social es limitada e insuficiente
para plantear un proyecto global, que sea real, lo que fue evidente en el
transcurso de la ejecucidn del mismo, siendo necesarios diversos

replanteamientos.

Asimismo, la falta de tiempo por parte de las autoridades de la
institucion limitd el conocimiento y preparacion necesarios para la
realizacion del trabajo, ya que las demandas salud de la poblacién, son

exageradas para el personal que labora en dicha institucion.

Por otro lado, la recoleccién de la informacidon previa al disefio del
proyecto dejo entrever parte de la realidad cotidiana de la poblacion que
se mostrd anuente a colaborar, dar a conocer y opinar sobre las

necesidades que se presentaban en las personas con discapacidad. Sin
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embargo este contacto fue superficial y poco determinante a la hora de
conocer las problematicas psicosociales, educativas e inclusivas de mayor
impacto dentro de la comunidad, las cuales fueron descubiertas en el

trabajo diario y directo con los diversos grupos.

Asimismo el contacto con la profesional de Psicologia de la
municipalidad de San Lucas, permitié conocer las dificultades de las
comunidades las cuales fueron integradas o replanteadas en el proyecto. A
partir de la asesoria adecuada del supervisor del Ejercicio Técnico
Supervisado, designado por la Escuela de Ciencias Psicoldgicas, se logré
disefar el proceso de manera integral encadenando actividades de los

diversos ejes con el fin de alcanzar los objetivos planteados.

Para la localizacion de las personas con discapacidad y sus familias,
fue importante tener el primer acercamiento por medio de la informacion
brindada por las facilitadoras de salud responsables de cada aldea, ya que
las personas al realizar la visita domiciliaria estaban enteradas sobre el
proyecto y el apoyo que éste pretendia dar. Este paso fue sumamente
importante, ya que era necesario contactar a las personas con
discapacidad y sus familias para iniciar con las actividades de atencidn
directa. Al iniciar este proceso se pudo obtener una percepcion clara,
precisa y adecuada de las diferentes problematicas psicosociales que

afecta especificamente a este tipo de poblacion.

El palpar el contexto de cotidianidad de las personas con
discapacidad y sus familias fue interesante y enriquecedor como

experiencia personal como profesional.

Cuando se da inicio al subprograma de atencion directa luego de la
localizacion de la poblacién a trabajar, fue necesario tomar tiempo para la
organizacién y coordinaciéon, ya que el trabajo en comunidades fue

diferente en relacion al trabajo que se hizo directamente en el centro.
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Las acciones de atencion directa en las comunidades brindaron
espacios sociales y cotidianos para las personas con discapacidad. Al inicio
las madres, que este caso fueron con quienes se tuvo el contacto, ya que
con los padres de familia por situaciones laborales y de horario fue
imposible el contacto con ellos. Las madres manifestaron apertura en
cuanto a la presentacidon del proyecto y lo que pretendia, se aclaré que

esto seria posible solo si estaban de acuerdo en participar.

La primera reunion fue enlazada por las facilitadoras de salud del
programa de convergencia del CENAPA, donde estuvieron presentes y
realizaron la presentacion formal de la profesional a cargo del ETS con las
madres de familia. En ese momento se realizaron conversaciones donde
las madres manifestaron sus dudas acerca de las intenciones del proyecto,
se les aclaré la forma de trabajar ya que ellas debian saber que era un
trabajo en todo el municipio cubriendo las diferentes aldeas de San Lucas

y el caserio San José.

En la aldea Zorzoya I donde se apoyd a una joven de 19 afos con
un diagndstico de retraso mental, fue importante percibir en la madre
cierto cansancio y bajas expectativas en cuanto a su hija, lo que se
evidencido con expresiones como: “ella no puede”, “eso no lo va hacer
nunca”, “sera que no hay un lugar donde uno la pueda dejar”. Se
abordaron este tipo de concepciones, dandole a conocer otras alternativas
que permitian una inclusion a la vida, asi mismo trabajando objetivos
como: darle un trato como a cualquier otra persona, lo era necesario en
este caso; en relacidon al apoyo que se le dio en su autonomia personal y
social en su ambiente cotidiano, se observd que la madre fue iniciando
cambios respecto a ese trato dando mas oportunidades de integrarla y
ensefarle tareas domésticas que fortalecieran su inclusién y participacion

dentro de Ila familia. La madre expresd6 en varias ocasiones su
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preocupacion respecto a la salud sexual de la joven ya que sufrié de abuso

sexual a los 14 anos de edad.

Se buscé dar acompafiamiento para la joven donde se trabajé el
objetivo: respetar los espacios de otros, lo que se trabajé con modelos en
ambientes naturales. Durante las jornadas médicas se le daba modelo e
indicaba las formas adecuadas de saludar o estar junto a otras personas.
Esto incidid que la madre también trabajara de la misma manera este tipo

de situaciones en la vida cotidiana, siendo constante y frecuente.

La joven mostré mejorias en cuanto su autonomia personal como:
peinarse sola, en la higiene personal y baharse sola. En las diferentes
visitas la madre iba haciendo comentarios respecto a estos aspectos, sin
embargo insistia en que se le apoyara en buscar un centro para que la
pudieran internar. Se le explicd que si se le ensefaba a la joven oficios y
tareas de la casa y se le guiaba a realizarlas con calidad, ella podria
trabajar realizando tareas domésticas y podria valerse por si misma, y de
alli, la importancia de hacerla participe en todas las actividades con mucha

paciencia y creyendo que podria hacerlo.

Se logrdé que la doctora a cargo del programa de convergencias,
diera asesoramiento médico a los padres de familia como prevencién, por

la situacion de abuso sexual que sufrié esta joven.

La mayoria de los estudios sobre maltrato en personas con
discapacidad se han centrado en el andlisis de tres aspectos, segun
Verdugo y Bermejo (1995) “la discapacidad como causa del maltrato, es
decir, como factor explicativo y de riesgo; la discapacidad como
consecuencia del maltrato, o lo que es lo mismo, consecuencia de
comportamientos violentos que provocan en el nifio dafios importantes, y

la discapacidad de los padres como riesgo de maltrato”.
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Uno de los mitos, hace referencia a la necesidad de silenciar una
dimensién humana tan vital como es la sexualidad. Se asume que cuanto
menos se hable del tema a la persona con discapacidad mejor sera. Este
mito presupone que la ignorancia en cuestiones sexuales es la mejor arma
para defenderse de la propia sexualidad. Sin embargo, somos por
naturaleza seres sexuados; por tanto, ningun ser humano,
independientemente de su nivel de capacidad, puede ser asexuado. Es
mas, la mayoria de las personas con discapacidad tienen conciencia de su
sexualidad, manifiestan inquietud por el tema y tienen sus experiencias en
menor o mayor medida, con menor o mayor grado de satisfaccion. Su
desarrollo sexual e interés por la sexualidad no se encuentra
especialmente retrasado en comparacién con sus pares que no tiene
discapacidad, Fierro (2000).

En algunas personas encontramos la idea de que las personas con
discapacidad son insensibles al dolor y sin capacidad para captar el abuso
del que pueden ser objeto, esto, segun Sobsey, Randall y Parrilla (1997) lo
que les hace especialmente vulnerables a todo tipo de abusos sexuales. Si
bien es cierto que los nifios, adolescentes y adultos con discapacidad son
particularmente vulnerables al abuso sexual, no es que esto sea debido a
factores relacionados con su infantilismo o falta de interés sexual, sino a
factores extrinsecos relacionados con la estrecha dependencia y sumisién
a terceras personas, junto a otros aspectos como la pérdida de intimidad y

la falta de informacion sexual.
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Todo esto impide pensar y aceptar que la sexualidad supone un
derecho natural e inherente a toda persona, incluidas las personas con
discapacidad, y que constituye un elemento de calidad de vida que

potencia al maximo el desarrollo personal y social, Verdugo (2000).

Al hablar de abuso sexual hacemos referencia a todas aquellas
situaciones en las que una persona se ve envuelta en actividades o en
relaciones sexuales que no quiere y no ha consentido y/o no entiende.
Tanto hombres como mujeres, adultos y nifios con discapacidad han sido
victimas de este abuso. Estas relaciones estan basadas en la gratificacion
personal del abusador, el cual suele estar situado en una posicién de
poder, bien sea por edad, tamafo, posicion o rol social. El abuso
generalmente es unidireccional hacia la victima pero, en ocasiones, ésta

puede ser obligada a realizar practicas sexuales al abusador.

En cuanto a los contextos en los que se produce el abuso sexual,
estos son muy variados. El dmbito familiar, el circulo de amistades, el
entorno laboral y el ambiente residencial constituyen fuentes potenciales
de abuso, aunque es en los ambitos residenciales o institucionales donde

se incrementan las situaciones de riesgo.

Si el campo de la discapacidad va encaminado hacia la consecucién
de indices elevados de calidad de vida, al apoyo de la vida independiente y
a la autodeterminacion, la educacién sexual y el desarrollo de estrategias
de afrontamiento ante situaciones de abuso han de ser objetivos basicos a

desarrollar.

Otro de los aspectos que fue de la mano con este tema, fue la
maternidad de una joven de 26 afos de la aldea el Manzanillo, donde la
madre de la joven comentd: “cuando nos dimos cuenta ya estaba
embarazada”, “a los siete meses se quejaba de dolores de estomago vy la

llevamos con el doctor y nos dijo que estaba embarazada”. Esta joven
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con discapacidad cuenta uUnicamente con el apoyo de su madre quien
trabaja para mantener el hogar por lo que ella ha expresado, “yo quiero
que ella se haga cargo de él, que lo bafie, cambie y le de comida; asi
puedo irme tranquila a trabajar para traer la comida, pero ella no puede

hacerlo”.

Conforme el acercamiento con esta familia se buscd un
acompafamiento para que la joven con discapacidad atendiera las
necesidades basicas de su hijo. Se le asesordé a la madre con modelos en
ambientes naturales, sobre como podia ella apoyar a su hija para realizar
este tipo de tareas. Fue importante aclarar que estas, debian hacerse
siempre con supervision donde la ensenanza fuera por medio de modelar
lo que queremos que la joven haga con su hijo. Esto fue un beneficio ya
gque se vio cierta mejoria en cuanto al bafar y cambiar al nifio con
responsabilidad. Se debe mencionar que la madre también expresé que
“no siempre puede estar dandole modelos y estar cerca de ella”, “yo tengo
gue irme a trabajar ella debe tener pena y aprender”, este es un factor
que limita la ensefianza de ciertas habilidades a las personas con
discapacidad pues también se debe partir de esa realidad de pobreza y

donde se deben suplir las necesidades basicas.

Es importante tener en cuenta que uno de los métodos de ensefianza
mas efectivos para las personas con discapacidad es el “*modelaje”. Ya que
aprender viendo y practicar al mismo tiempo hace mas enriquecedor este
aprendizaje. La madre también comentdé sobre ver un método de
planificaciéon familiar ya que expresd: “no quiero que pase lo mismo”,
“ademas, qué va pasar cuando yo ya no esté, en eso pienso yo”, “por eso

no quiero, y seria mejor operarla”.

El tema de la personas con discapacidad en Guatemala ha sido

discutido y abordado por varias instituciones, sin embargo las diferentes
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intervenciones a la inclusion y derechos para este tipo de poblacién no han

tenido tanta presencia en medio de la sociedad y la poblacién en general.

Siguen existiendo muchos tabus respecto a este tema, los diferentes
ambientes donde se pretende incluir a las personas con discapacidad no
estan adecuados para realizar este tipo de acciones. Se investigd sobre
cual seria la mejor manera de asesorar a las familias de las personas con
discapacidad sobre la situacién de abuso sexual y las inquietudes que
estas familias presentan para evitar embarazos como los casos
mencionados anteriormente. Por lo que se realizaron acciones junto con
los médicos del CENAPA quienes brindaron asesoramiento respecto a este
tema a las personas con discapacidad y sus familias. Se logré que ambas
familias siguieran con este tipo de acercamiento para buscar los medios
que convinieran a su contexto de realidad, principios y valores. Esta es
una realidad a que se afrentan las personas con discapacidad y sus

familias.

En los diferentes espacios de apoyo que brindaron los programas de
autonomia personal y social, se logré apreciar resultados positivos ya que
beneficid el trabajo que se realizé de cerca con la familia quien daria
seguimiento a cada uno de los objetivos que se trazaron. Ante lo cual una
madre comento: “estoy contenta ya que ya se bafa sola, a mi me daba
miedo o pensé que no lo podia hacer ella misma”. Sin embargo hay que
mencionar que los tiempos de acompanamiento en las aldeas eran breves
pero muy objetivos, esto debido a la distancia y cantidad de poblacion

atendida.

Otro grupo en el que se pudo obtener este tipo de resultados, fueron
los niflos y ninas que recibieron estimulaciéon temprana, ya que en el

acompafnamiento a las madres de familia en las diferentes sesiones de
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apoyo, se abordd su proceso de aceptacién respecto a su hijo e hija con

discapacidad, ya que manifestaban sentimientos de culpa y negacion.

Los diferentes espacios brindaron momentos de catarsis, donde
expresaron sus miedos, inquietudes y sus formas de pensamiento respecto
a su realidad. Se fue observando durante este proceso avances, en cada
uno de los niflos y ninas como en las madres donde iniciaron a centrarse
en sus logros, diferenciando su condicion al inicio del proyecto y las
habilidades y destrezas que sus hijos e hijas fueron adquiriendo por medio

de las diferentes actividades con fines de estimulacidén de forma integral.

En general hay que mencionar que son las madres quienes se
involucraron completamente con sus hijos e hijas para que recibieran este
tipo de apoyo. Pero también es importante resaltar que por las condiciones

de pobreza los padres deben proveer las fuentes de ingreso para su hogar.

En cuanto el apoyo que se brindd a los nifios y nifias que estaban
incluidos en centros educativos, se buscé lograr una red que involucrd a
los padres y a los maestros con el fin de buscar una inclusién a la vida,
qgue proporcionara herramientas tanto en el aula como en casa para
permitir oportunidades de autonomia y socializacion. Los maestros vy
maestras mostraron apertura y agradecieron el apoyo que se les brindé en
las adecuaciones significativas y no significativas dentro del aula. Se
realizaron varias reuniones de equipo donde se llegaron a acuerdos para el
apoyo en cada area y ambiente para el nifo y nifa. El resultado se pudo
observar en cada nifio y nifla quienes lograron mucha experiencia de éxito
en sus centros escolares, pertenecer y ser aceptados por sus iguales

brindando seguridad en su medio social.

Las diferentes problematicas como las dificultades en el lenguaje que
se encontraron en niflos y nifias, tanto del casco urbano y en las aldeas, se

abordaron con técnicas de terapia de lenguaje y se lograron ver mejorias
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en pronunciacion, pragmatica y sintactica. El apoyo de las madres fue
significativo en este tipo de intervenciones. Este proceso no se concluyo en
algunos niflos y nifias que si necesitaron ser referidos al Centro de
Practica de Psicologia que funciona en el CENAPA. Sin embargo las
madres comentaron los cambios que habian observado en sus hijos
logrando pronunciar mejor algunos fonemas trabajados como en sus

habilidades de comunicacion.

Algunos de estos casos requerian una evaluacion auditiva con un
especialista, por lo que se buscaron formas de poder referir a instituciones
como El Comité Pro ciegos y Sordos de Guatemala, que era la Unica
institucion podria brindar estos servicios con costos accesibles para esta
poblacién. Dos de las madres a quienes se les explicé lo importante que
era poder descartar una dificultad auditiva, que pudiera ser lo que
perjudicaba su lenguaje, no lograron realizarla; las razones no fueron
concretas lo que hizo que el proceso de estos nifios no fuera tan exitoso

como se pretendia.

Las personas con paralisis cerebral necesitaron un tipo de
intervenciones terapéuticas enfocadas en el area motora, se insistié en
que estas familias pudieran buscar apoyo en FUNDABIEN ya que era
importante que este tipo de terapia continuara para la calidad de vida de
estas personas. Una de las familias se mostré muy interesada y se
lograron realizar contactos con esta institucién y seguiran con este proceso

de rehabilitacion.

En el caso de una nifla de 9 afos la situacién no fue la misma, ya
que el traslado hace dificil para que la madre quien es la que se encarga
de movilizarla pueda hacerlo todos los dias, ademas ella expresaba: “sefio,
a mi me gustaria que estuviera alli, pero ella pesa, pero bueno eso no

importaria, pero el dinero que pago por cada terapia mas el pasaje, ya
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llevandola todos los dias me sale muy caro”. Este es uno de los casos en
que no se le pudo insistir a la familia en que lo hicieran, ya que las
condiciones de vivienda y satisfaccion de las necesidades basicas son
precarias. Por lo que se buscaron alternativas como que siguiera el
programa que se le trabajaba durante las intervenciones de este proceso.
Ademas se solicitd a la Directora que si se podia conseguir un tipo de

ayuda para esta familia seria importante.

Lo primero que hay que tomar en cuenta, es que la familia se
encuentra ante un acontecimiento que no tenia previsto, que implica la
ruptura del modelo tradicional en que vivian. Ademas de enfrentarse a las
barreras politicas y sociales también estan las barreras fisicas vy
arquitecténicas del lugar donde viven, asi como una estructura social que

se debe tomar en cuenta.

Esto tiene como consecuencia, la negacién, culpa, coraje, depresion,
abandono, que aunado a la fuerte carga que representa en su economia al
tener que dar tratamiento al ser querido que tenga discapacidad,

genere un nivel de marginacion aun mas profundo.

La ONU estima que en el mundo existen 600 millones de personas
con discapacidad, de las cuales el 82% vive debajo la linea de la pobreza,
en condiciones deplorables, aislados y excluidos de sus comunidades por

las barreras, politicas, sociales y econdémicas.

La discapacidad es a la vez causa y efecto importante de la pobreza.
Segun el Banco Mundial, alrededor del 82% de las personas con
discapacidad en América Latina y el Caribe viven en la pobreza, lo cual en
la mayoria de los casos también afecta a los demas miembros de la

familia.

99



La OMS sefiala que una de las causas mas frecuentes de la
discapacidad en el mundo, es a causa de la desnutricion. Los niflos que
nacen en una familia pobre, tienen diez veces mas probabilidades de

adquirir una discapacidad.

Segun la politica del el Consejo Nacional para las Personas con
Discapacidad CONADI y los datos del INE, el 27% de las personas con
discapacidad, |la padece por causas congénitas. La enfermedad es causa
de discapacidad en un 34% vy los accidentes, laborales y de transito, son
responsables del 29% de la discapacidad. Esa realidad nos pone a todas y
todos como potenciales candidatos a padecer en el futuro de alguna
discapacidad. La ENDIS no midié el impacto que tiene la delincuencia y la
ola de violencia que azota al pais, para la generacion de alguna

discapacidad.

Segun los datos del parrafo anterior, el 63% de las causas de la
discapacidad podrian evitarse con acciones preventivas, desde la
perspectiva médica y a través de acciones que mejoren la convivencia y
seguridad ciudadanas. Segun la misma fuente, el 78% de las personas con
discapacidad no recibe atencién especializada actualmente. Las causas
principales son la falta de dinero, el desconocimiento de la existencia de
los servicios o inexistencia de éstos en la localidad, y la falta de motivacion

personal o de apoyo de la familia.

El Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, MSPAS, esta
impulsando la organizacién comunitaria con el propdsito de hacer efectiva
la estrategia de Rehabilitacién Basada en la Comunidad, RBC, como parte
de la formacién de un modelo de atencién a la discapacidad en el area
rural.
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Segun datos de la ENDIS 2005, las personas con discapacidad tienen
bajo nivel educativo: 50.3% del total del sector es analfabeta, 5 de cada
10 no tiene ningun nivel educativo, apenas 4 de 10 han cursado algun
grado de educacion primaria. En cuanto a educacién secundaria y superior

la relacién es de 1 por cada 10.

Aunque hay programas para la educacién especial, tanto del
Ministerio de Educacion como de la Secretaria de Bienestar Social de la
Presidencia de la Republica, éstos son escasos y ademas estan
concentrados en la Ciudad Capital. Esto sigue siendo una realidad para las
personas con discapacidad y sus familias que manifiesta los altos indices

de exclusion social.

Seguida y paralelamente las acciones de formacidon tuvieron
aceptacion en las diferentes poblaciones a quienes se dirigid. Las
diferentes actividades fueron enfocadas tanto al acceso de informacién

como a la prevencién.

En las acciones de prevencion se tomd a las mujeres en estado de
gestacion donde se abarcé el desarrollo intrauterino del nifio o nifia y lo
importante en mantener cuidados de salud tanto fisicos como
emocionales, alimenticios e higiénicos durante esta etapa. Es importante
observar que no todas las mujeres mostraron interés por el tema que se
expuso. Sin embargo algunas de ellas realizaron preguntas y comentarios

al respecto.

Otro grupo con el que se trabajé fueron con las madres de nifios y
ninas de 0 a 3 afos, se realizd una charla con el fin de hablar sobre lo

importante en aspectos de salud, alimentacion y cuidados higiénicos en los
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ninos y ninas ademas de hablar sobre las etapas del desarrollo por
edades. Las madres jovenes expresaron mayor interés por ver lo que sus
hijos o hijas deberian estar haciendo en la edad que les correspondia,
solicitaron asesoramiento sobre qué podian hacer para estimular sus
diferentes areas; se les dio asesoria y se les habld sobre el programa del
centro de practica de la Escuela de Ciencias Psicoldgicas que funciona en el
CENAPA y el programa de la Parroquia que también brindaba este
servicio. Considerar los primeros anos de vida del nifio y la nifa en la

prevencion de discapacidades es muy importante.

La UNICEF indica respecto a este asunto, que por lo menos un 20%
de las enfermedades que sufren los nifios y nifas menores de cinco anos
estan relacionadas con la salud y nutriciéon deficiente de sus madres, asi
como con la calidad de la atencién durante el embarazo y los primeros dias
de vida del recién nacido. Cerca de 8 millones de recién nacidos mueren
antes o después del alumbramiento o en su primera semana de vida.
Ademas, muchos nifos y nifias sufren todos los afios la tragica pérdida de
sus madres. Estos nifios y nifias tienen 10 veces mas probabilidades de

morir durante los dos primeros afios después de la muerte de sus madres.

Una gran mayoria de estas muertes y discapacidades se pueden
prevenir, ya que sobre todo se deben a una atencion insuficiente durante
el embarazo y el parto. Alrededor del 15% de los embarazos y de los
partos necesitan atencidn obstétrica de emergencia debido a

complicaciones que resulta dificil predecir.

El acceso a la atencidn especializada durante el embarazo, el parto y
el primer mes después del nacimiento es fundamental para salvar las vidas

de estas mujeres, y las de sus hijos.
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Las actividades dirigidas con los profesionales de salud vy
facilitadoras del programa de convergencia, se centraron en la
sensibilizacion y concientizacion de crear programas que pudieran atender
las necesidades de las personas con discapacidad y sus familias. Se
realizd una charla a las comadronas, facilitadoras de salud, enfermeros vy
enfermeras, médicos y personal administrativo. Esta poblacién se mostro
muy receptiva expresando interés al solicitar un listado de instituciones
donde se pudiera enviar a las personas con discapacidad detectadas ya
sea en la consulta en el centro del CENAPA como en el programa de
convergencia en las comunidades, se les facilitd un listado de estas
instituciones para apoyar a este tipo de poblacidén siempre en beneficio de

la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias.

En Guatemala, la nifez y adolescencia que vive con alguna
discapacidad, no tiene acceso a servicios de salud, educacién, atencion y
rehabilitacién; tampoco existen programas que propicien su inclusion e
integracion, por lo que sufren de manera cotidiana situaciones de
exclusién y discriminacién al ser rechazados y/o marginados a nivel
familiar y social a consecuencia de su discapacidad. Segun cdlculos de la
Organizacién Mundial de la Salud, un 10% de la poblacién en Guatemala
podria estar afectada por algun tipo de discapacidad (fisica, sensorial o

mental) de la cual la mitad podrian ser nifios, nifias y adolescentes.

Es importante resaltar que no todos los nifios, nifias y adolescentes
nacen con discapacidad, sino que esta situacion puede adquirirse en
cualquier momento de sus vidas como consecuencia de la violacién de sus
derechos o por accidentes. Las situaciones de violacion a los derechos
que pueden provocar una discapacidad, pueden darse como resultado de
ambientes insalubres, por una mala practica en la atenciéon de salud, por

formas extremas de trabajo, por conflictos sociales y/o armados, por
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accidentes y negligencia. Es muy dificil monitorear la situacion de las
nifas, nifos y adolescentes con discapacidad, porque con frecuencia son
invisibilizados, al no ser tomada en cuenta su situacidn especial en los

censos, encuestas, registros y estadisticas.

En Guatemala las iniciativas de ley han surgido en beneficio de las
personas con discapacidad, segun el Articulo 44 de la Ley de Atencién a las
Personas con Discapacidad: "“Las personas con discapacidad tienen
derecho al disfrute, bajo las mismas condiciones, de los servicios de salud

y del tratamiento de las enfermedades y su rehabilitaciéon”.

“El ministerio de Salud Publica y Asistencia Social y el Instituto
Guatemalteco de Seguridad Social, deberdn ofrecer servicios de
rehabilitacion integral de las personas con discapacidad, en todas las
regiones del pais, donde cuenten con centros de salud o centros
asistenciales, respectivamente.” Articulo 47, Ley de Atencion a las

Personas con Discapacidad.

Sin embargo no es suficiente contar solo con estas leyes sino que las
instituciones estén informadas, para buscar medidas que beneficien de

forma integral a las personas con discapacidad y sus familias.

Por eso fue muy importante hablar sobre la realidad de lo que viven
las personas con discapacidad y sus familias, a los profesionales con
quienes se tuvo acercamiento para dar a conocer y buscar iniciativas a
nivel de salud, y a nivel de la comunidad por medio del Alcalde del

municipio.

La investigacion cualitativa durante este proceso manifestd una

variedad de informacién ya que se pretendié “estimar las representaciones
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sociales sobre la discapacidad que tiene la poblacién de San Lucas

14

Sacatepéquez.” con las diferentes actividades de atencion directa como
docencia se pudieron realizar paralelamente estas acciones donde se fue
registrando los testimonios y didlogos informales, para recabar Ila

informacidon sobre dicho tema.

“La discapacidad no es una condicion a curar, a contemplar o
reparar: es una construccion relacional entre la sociedad y un sujeto. La
discapacidad toma cuerpo en un espacio situacional, dindmico e interactivo
entre alguien con cierta particularidad y la comunidad que lo rodea”
Brogna (2006).

Indagar sobre las representaciones que sustentan la discapacidad
como fendmeno social, es un primer acercamiento a la intencion de
comprender narrativas naturalizadas, para someterlas de nuevo al didlogo
de subjetividades, posibilitando transformaciones sociales cargadas de
nuevos sentidos, significados, lenguajes e intenciones que puedan
revertirse en forma de nuevas comprensiones para las familias,
profesionales de salud, maestros y maestras, generalizandose de forma

significativa a escenarios como la escuela, comunidad y familia.

Reconocer la multidimensionalidad de Ila discapacidad como
fendmeno permite descentrarla del individuo que la posee, remitiéndonos
a la consideracion de la misma desde un modelo que si bien reconoce la
organicidad y la deficiencia como componentes, retoma los contextos y las
restricciones que estos imponen como aspectos primordiales a intervenir y
modificar. Desde esta perspectiva, la discapacidad es sancionada por la
sociedad ante la presencia de una determinada limitacion funcional en un
area significativamente valorada por la cultura en la cual se encuentra el
sujeto, evidencidandose esta limitacién en un grupo minoritario de la
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poblacién, Aznar & Gonzalez (2008). Es decir, la discapacidad es relativa al

contexto en el cual se configura.

Entre los factores contextuales se identifican: la tecnologia, los
cambios en el entorno, el apoyo y las relaciones, las actitudes y los
servicios, sistemas y politicas como factores externos a los individuos que
“pueden tener una influencia negativa o0 positiva en el
desempeno/realizacion del individuo como miembro de la sociedad, en la
capacidad del individuo o en sus estructuras y funciones corporales” OMS,
(2001).

Igualmente, identifica como las barreras de caracter social, asi como
las actitudes y representaciones de los grupos humanos, sobre la
enfermedad y la discapacidad, se convierten en obstaculos significativos
para el desarrollo de los sujetos en esta situacidon, generando en
consecuencia restricciones a nivel de la participacion en los escenarios
propios de la cultura tales como la educacidn, la vida en el hogar, las rela-

ciones interpersonales, la vida comunitaria, social y civica, OMS, (2001).

Ahora bien, estos cambios y movilizaciones tedricos han influenciado
poco las practicas de intervencion, pero mucho menos lo han hecho sobre
las practicas en otros entornos que desde estas nuevas comprensiones son
vitales para posibilitar la inclusion. En la familia, la comunidad e incluso en
la escuela siguen transitando como discurso vigente representaciones que
soportan practicas excluyentes hacia la poblacién en situacion de
discapacidad intelectual, evidencidndose acercamientos mas desde la
caridad y el asistencialismo que desde la posibilidad de involucrarlos como

miembros activos de la sociedad.
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La familia es uno de los contextos mas inmediatos de la persona,
donde se localizan las primeras identificaciones, marchan en Ia
cotidianidad narrativas que dan cuenta de multiples comprensiones de la
discapacidad y sus implicaciones, que juegan como determinantes
presentes y futuros de los posibles alcances y limitaciones para la persona
en situacién de discapacidad, reconociendo tal como plantea Hormigo
(2006) “el impacto que produce en los padres el diagndstico de
discapacidad, genera una especie de trauma que los llevara a atravesar un
duelo a fin de poder aceptar a este hijo”, duelo que en muchas ocasiones

no logra ser tramitado.

Asi en los comentarios de las madres en el proceso de investigacion,
se pudieron estimar las representaciones sociales que durante el trascurso
de la vida han ido configurando por su experiencia al lado de una persona

en situacion de discapacidad.

Algunas de las percepciones de resignacion en cuanto la aceptacién
de su hijo o hija con discapacidad. "Pues que puede hacer uno, si asi le
toco a uno, solo luchar con él”, "Diosito sabe lo que hace, a mi me dice la
gente que ella es un angel”, "En verdad que uno se da cuenta de muchas
cosas ya que cuando yo lo veo, que él quiere hacer solo las cosas y a
veces yo lo limito, pero eso me da tanta satisfaccion por qué es un

luchador”.

En muchos casos también se pudo apreciar que se concibe la
discapacidad como un castigo: "yo no sé sefio porque me toco esto a mi,
la gente dice que es una carga y que Dios me escogio a mi”, "esto es muy
duro ya que todos mis otros hijos no fueron asi, esto me pone a mi triste

yo quiero que él se alivie”.
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Es importante también ver que las altas demandas de cuidados
provocan tensidon en las familias de las personas con discapacidad y que
ese cansancio no les permite tener expectativas de independencia hacia

sus hijos o hijas.

El centrarse en las discapacidades mas que en las capacidades hace
que los procesos de intervencidon no sean funcionales y hasta en ciertas
medidas poco exitosos: “Pues ella no va hacer nada”, “no va jugar con los
otros nifios”, “la verdad es que pobre porque siempre la tenemos gque
ayudar”. La persona con discapacidad va a poder ser lo que nosotros le
permitamos que sea. La organicidad es algo dificil de revertir pero no
puede ser algo que eclipse la totalidad de la condicién de su ser humano”
Schorn, (2003).

Las representaciones de que seran nifios o nifias eternas también fue
otro de las construcciones que se evidenciaron en algunas familias:
“ella es mi bebé, aunque asi tenga 9 anos”, “le encanta que le cante
canciones de cuna”, “a él solo cosas de esos mufecos animados le

I\

gustan”, “aunque le digamos que ya esta grande, él igual las usa”.

Con respeto al trato como a cualquier otra persona el ser consientes
que tendra las mismas inquietudes y deseo como a todos los otros de su
edad. E£n las familias el fendmeno de la exclusion de lo publico de las
personas con discapacidad varia de una a otra: "Pues ellos los quieren
mucho...le ayudan con todas las cosas, si él quiere eso se lo dan, pero
ellos no lo sacan, si hay que llevarlo a doctor me toca a mi sola”, “"es que
yo no puedo sola, la tengo que ayudar con la silla, yo ya estoy grande...

mejor la dejo encargada con alguien y regreso rapidito”.
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El reconocimiento del derecho a utilizar los espacios publicos por
parte de las personas en situacién de discapacidad muchas veces se ve
obstruido, bien sea por el temor o por la verglienza generada por la
mirada estigmatizadora en lo social. El encuentro queda reducido al ambito
privado, en donde el amor es expresado de forma un poco mas abierta
ante la proteccién de los limites del hogar. Con frecuencia, se escuchan
comentarios como: “es que la gente se le queda viendo a uno como si uno
llevara algo raro”, “en la camioneta nadie se sienta a la par de uno por
eso”, “cuando vamos a la casa de mi mama y estan ahi sus primos, a
veces no quieren jugar con él, pero mi mama les dice que pobrecito que

jueguen con él, a mi me enoja porque mis hermanas no les dicen nada”.

Algunas familias toman el mecanismo de proteccién ante la posible
repeticion de situaciones experimentadas de exclusién en forma recurrente

durante el trascurso de su vida.

Se debe indicar como la promocidn de la inclusién social inicia por las
practicas del hogar y por la forma como la misma familia facilite la
vinculacion de la persona en situacidon de discapacidad a lo comunitario. En
este sentido una madre comenta: “yo salgo a vender a la aldea y me lo
llevo para que aprenda, a él le gusta por que el habla con la gente y
despacha lo que le piden”, también se escuchan comentarios como
“nosotros la sacamos porque mi esposo dice que ella es una nifia y que lo
mismo que hacemos con sus hermanos eso también haremos con ella”,
también otros comentarios como: “la verdad es que me cuesta ir al
mercado con él pero yo me lo llevo y hago que camine aunque le cueste y
lo haga despacio, lo importante es que el conozca todo lo que uno hace”,
“sus hermanos lo sacan a la calle para que juegue con ellos y los otros

nifos, él se pone muy contento cuando lo sacan”.
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Aznar y Gonzalez (2008) plantean que “la exclusién que tenemos
que modificar esta en los actos mas cotidianos”, y es precisamente desde
esas pequenas acciones que la inclusion de la persona en situacién de
discapacidad se hace posible configurando escenarios cada vez mas
amplios de accion en los cuales se promueva el desarrollo y las destrezas

adaptativas basicas.

Cajiao (1997) nos pone en evidencia como finalmente nosotros,
como seres humanos, creamos nuestras realidades en el encuentro con los
otros y en ese didlogo configuramos poco a poco nuestra esencia,

comprendemos nuestro presente y proyectamos nuestro futuro.
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CAPITULO V
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1.1 CONCLUSIONES GENERALES:

La ejecucidén del Ejercicio Técnico Supervisado propicié un
acercamiento directo con la poblacion lo cual permitié conocer los
problemas psicosociales que atafien a las personas con discapacidad
y sus familias, es de vital importancia adentrarse a la realidad que
viven, para proporcionar por medio de diversas acciones, posibles
soluciones a la realidad que afrontan y asi obtener iniciativas para
una participacion mas activa dentro de su familias, asi como en

espacios dentro de la comunidad.

Las necesidades de las personas con discapacidad y sus familias no
han tenido atencidon por las autoridades de salud y educativas,
aunque existan programas con estos fines; el municipio de San

Lucas Sacatepéquez no goza de estos todavia.

Las intervenciones de Educacidn Especial fueron esenciales para
mejorar la calidad de vida para las personas con discapacidad y sus
familias. La importancia de este proceso radicé en los beneficios de
los que gozo la poblacién que fue parte del mismo, convirtiéndose
en promotores directos de espacios de inclusion dentro de las

familias y comunidad.
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CONCLUSIONES ESPECIFICAS

5.1.2 Acciones de atencion directa:

Es necesario propiciar acciones que permitan brindar apoyo
emocional y terapéutico por medio de herramientas de educacion
especial, para las personas con discapacidad y sus familias, mismas
que se enfoguen hacia una inclusion a la vida, proyectandose en una

vida independiente y productiva.

El acompafamiento a la familia para manejar sus proceso de
aceptacion proporciond una plataforma para el trabajo de apoyo que
éstas desarrollaron para las personas con discapacidad en sus

hogares y comunidades.

Atender a cada persona segun sus necesidades inmediatas marco

objetivos claros y precisos a lograr en cada una de ellas.

El sumergirse en el contexto de cotidianidad de las personas con
discapacidad y sus familias brindd un acercamiento de confianza que
proporcionaron espacios de socializacidon acerca de sus inquietudes,

sentimientos y situaciones familiares.

5.1.3. Acciones de Docencia

El acompafamiento a las familias en sus espacios cotidianos, fue una
herramienta sumamente valiosa que brindd apoyo en las areas que
se pretendid que la persona con discapacidad adquiriera, para buscar

su autonomia personal y social.
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La concientizacién a la familia de las personas con discapacidad,
sobre la importancia de un trato como cualquier otra persona, es
indispensable, buscando establecer expectativas altas enfocandose

en sus logros y habilidades, antes que en sus dificultades.

Las diferentes actividades de formacion en donde se incluyd al
personal del CENAPA, se vieron beneficiadas al realizar una tarea
multiplicadora en cuanto al trato y las intervenciones terapéuticas

que las personas con discapacidad deben de tener.

El acercamiento con los maestros y maestras que asumieron el reto
de incluir en sus aulas a ninos y nifias con discapacidad, fue vital, ya
que se buscaron en equipo estrategias que beneficiaron el

desenvolvimiento tanto académico como social de los estudiantes.

El dar el acompafnamiento a las personas con discapacidad y a sus
familias en ambientes naturales, dentro de los hogares como en la
comunidad, abrid espacios de informaciéon a la poblacién en general
sobre el trato y los derechos de las personas con discapacidad,
ademads es un medio efectivo para la generalizacion de las

habilidades que han adquirido.

5.1.4 Acciones de Investigacion:

Las representaciones sociales sobre la discapacidad estan
fundamentadas en las imagenes sociales y percepciones individuales
de los sujetos, las que son alimentadas por los diversos reforzadores
a nivel colectivo, es decir las mismas opiniones sociales compartidas,

perpetuando un ciclo de prejuicios, ideas personales y comentarios

113



propios respecto a este fendmeno, que caracteriza uno de los
elementos propios de las diversas culturas en general, especialmente
de la cultura latinoamericana, en especifico, en torno a la

discapacidad.

La discapacidad es relativa al contexto en el cual se configura. La
discapacidad es sancionada por la sociedad ante la presencia de una
determinada limitacién funcional en un a&rea significativamente
valorada por la cultura en la cual se encuentra el sujeto, evidencian-

dose esta limitacién en un grupo minoritario de la poblacién.

Es necesario actuar sobre las percepciones que tienen las personas
con discapacidad, sus familias y en general los miembros de la
comunidad, en la actualidad sobre la discapacidad, y asi repercuta

en una transformacion de las representaciones sociales

RECOMENDACIONES

5.2.1 Recomendaciones generales:

A la Escuela de Ciencias Psicologicas: es necesario asumir un papel
activo en el apoyo comunitario, por lo que se deberia promover mas
espacios para que estudiantes de la carrera de Psicologia, que
disponga realizar un trabajo de ETS beneficie a la poblacidn que

necesita este tipo de servicio.
A las autoridades municipales del San Lucas Sacatepéquez: es

necesario coordinar un programa que beneficie a las personas con

discapacidad y sus familias buscando el apoyo de las diferentes
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Universidades y sus carreras afines, para atender las necesidades de

las personas con discapacidad y sus familias.

A las autoridades municipales: es necesario que tengan presente en
la construccién de edificio las iniciativas de locomocién para las

personas con discapacidad.

A los compafneros estudiantes: es indispensable tener siempre
presente que como profesionales que fomentan la salud mental, se
debe de tener el compromiso de ofrecer un servicio integral de
calidad, caracterizado por una vision humanitaria y fomentando
valores éticos, morales, culturales e inclusivos, de manera que
contribuyamos al mejoramiento y al desarrollo psicosocial de la

sociedad guatemalteca que tanto se necesita.

Exponer las distintas necesidades que esta poblacién presentd a las
autoridades Municipales para buscar estrategias de intervencion en

beneficio de esta poblacidn.

RECOMENDACIONES ESPECIFICAS

5.2.2 Acciones de atencion directa:

Es necesario brindar a las familias de las personas con discapacidad,
oportunidades de participacion e inclusion en diferentes ambientes

sociales.

Que las familias den participacion activa a la personas con

discapacidad en diferentes quehaceres de autonomia personal,
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domésticos y de comunidad brindando modelos en la ensefanza de

las diferentes habilidades que se pretende que ellos y ellas realicen.

e Que las personas con discapacidad, reciban un trato de acuerdo a su

edad en las diferentes acciones que realice en su vida diaria.

e Que el CENAPA vele porque se incluya un programa de atencién a las
personas con discapacidad y sus familias, buscando el apoyo de las

diferentes universidades para la ejecuciéon de este.

e Crear en el CENAPA, un departamento de Educacion Especial que
vele por la rehabilitacion de forma integral para las personas con

discapacidad y sus familias.

e Brindar apoyo psicolégico a las familias de las personas con

discapacidad.

5.2.3 Acciones de Docencia:

e Organizar campafias de informacién y sensibilizacién de los derechos

de las personas con discapacidad.

e Incluir a la mayor participacién y accesibilidad a las personas con

discapacidad en diferentes espacios sociales.

e Velar por una asistencia de salud a las personas con discapacidad

gue beneficie su calidad de vida.
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Que los profesionales de salud orienten a las familias de las personas
con discapacidad en cuanto el tipo, las medidas de rehabilitacidon

como las instituciones donde pueden recibir este tipo de apoyo.

5.2.4 Acciones de Investigacion:

Implementar redes interinstitucionales para la ejecucién de
proyectos educativos y de promocidon sobre el trato de las personas

con discapacidad.

Orientar a las familias sobre la discapacidad de su hijo o hija,
aclarando dudas y referir a una institucion de rehabilitacién donde

seguiran con este tipo de apoyo.

Que se implementen programas de campafia con asesoria del
CONADI para realizar junto con el CENAPA y la Municipalidad de San
Lucas Sacatepéquez, con el fin de informar a la comunidad sobre la
discapacidad, derechos de las personas con discapacidad y espacios

de inclusion.

Todas las recomendaciones anteriores con el fin de establecer
programas educativos que permitan modificar las representaciones
sociales sobre la discapacidad tanto en las familias, comunidades
como en el municipio. Estos programas no deben confrontar las
caracteristicas propias de un pueblo, sino trabajar en base a estas,
para sensibilizar a la sociedad sobre este fendmeno social buscando

espacios inclusivos e igualdad para las personas con discapacidad.
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