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tesis de la estudiante ANA LUCIA EGUIZABAL SANTOS segtin nombramiento de fecha cuatro de mayo de!
afio dos mil dieciocho, intitulado: “IMPORTANCIA DE IMPLEMENTAR PROGRAMAS PARA LA PROTECCION
LEGAL Y CUIDADOS ESPECIALES GRATUITOS AL SECTOR INFANTIL CON CAPACIDADES DIFERENTES”,
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a)

Se llev6 a cabo un frabajo que denota un valioso aporte tanto técnico como cientifico y abarca un
extenso contenido doctrinario y legal, habiendo sido el objeto de estudio del tema la importancia de
que existan programas para resguardar la infancia discapacitada.

La metodologia empleada durante el desarrollo del trabajo llevado a cabo tiene relacion con los
capitulos de latesis y con su respectiva presentacion, hipotesis y comprobacion de la hipétesis. Para
redactar la introduccién y conclusion discursiva, se utilizaron los métodos inductivo y analitico, asi
como la aplicacion de los métodos deductivo y sintético.

En cuanto a los objetivos de la misma se puede indicar que es fundamental el analisis de la
proteccion legal y cuidados especiales gratuitos al sector infantil con capacidades diferentes en la
sociedad guatemalteca.

La hipbtesis que se formulé originalmente quedd comprobada, debido a que el trabajo desarrollado
por la sustentante muestra claramente la problemética actual derivada de la inexistencia de
programas que permitan el mejoramiento de la calidad de vida y de atencién integral del sector infantil
discapacitado en el pais.

Los capitulos de la tesis permitieron la comprensién de los criterios técnicos y juridicos que
fundamentan las aseveraciones realizadas. El aporte cientifico del tema es fundamental y se bas6
en un contenido actual. En cuanto ala conclusidn discursiva, se relaciona con el contenido del trabajo
de investigacion y sefiala el adecuado nivel de sintesis legal relacionado con el objefo del tema.
Ademas, la bibliografia que se utilizd para la elaboracion de la tesis ha sido la acorde y adecuada.
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La tesis sefiala la importancia de implementar programas para la proteccion legal y
cuidados especiales gratuitos al sector infantii con capacidades diferentes, siendo
esencial el reconocimiento de la necesidad de mejorar la calidad en la atencion integral
a la infancia con discapacidad, lo cual, supone un primer paso para la reduccién de las
desigualdades existentes que tiene que ir seguido de una politica de actuacion,

seguimiento y valoracion para que las estrategias propuestas sean efectivas.

La inversion social, educativa y de la salud de la infancia discapacitada es la que aporta
mayores beneficios y efectos positivos al conjunto de la sociedad, asi como también,
tiene efectos de importancia en el desarrollo econémico y social de un pais, y es una

herramienta estratégica para finalizar con el circulo vicioso de la pobreza.

El trabajo de tesis realizado es de naturaleza juridica pablica, habiéndose llevado a cabo
una investigacion cualitativa en la ciudad capital de la Republica de Guatemala durante
los afios 2017-2019. El objeto de la tesis establecié una aproximacién al conocimiento
del sector infantil con capacidades diferentes, indicando la necesidad de la existencia de
programas de proteccion Iegalk. Los sujetbs en estudio fueron los nifios y nifias con
discapacidad. Elaporte académico dio a conocer los fundamentos juridicos que informan
la problematica de actualidad y las necesidades que se han detectado para la orientacion
de investigaciones y programas de derechos humanos que contribuyan a la atencién y

resguardo de la discapacidad en el pais.


emiimpresos02
Cuadro de texto


r,'\':)S JU/'/ .
2 e0an Carjy
(RN S

& [eAS)

HIPOTESIS ] fm—— Y

La inexistencia de programas para la proteccién legal y cuidados especiales gratuitos alw —
sector infantil con capacidades diferentes deriva de la falta de apoyo del Estado y de la

colaboraciéon de las familias y de todos los agentes e instituciones implicados, que
garanticen el bienestar de la infancia y un entorno social favorable y seguro para la
satisfaccion de sus necesidades, asi como también el pleno desarrollo de sus
capacidades como sujetos activos de sus derechos, esencialmente a través del desarrollo

de actuaciones integrales.
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Se comprobd la hipétesis formulada dando a conocer la importancia legal de implementar
programas para la proteccion legal y cuidados especiales gratuitos al sector infantil con
capacidades diferentes, con la finalidad de potenciar la atencion e intervencion social a
la infancia en situacién de riesgo por su discapacidad, estableciendo criterios compartidos

de calidad y mejores practicas susceptibles de evaluacion.

También sefial6 la importancia del fomento y proteccién de la salud dirigida al sector
infantil con capacidades diferentes, asi como la prevencién de accidentes y otras causas
generadoras de discapacidad, tomando en consideracién aspectos de educacion,
prestando a su vez una atencion especial al diagnoéstico y tratamiento de las deficiencias

y salud de la infancia en la sociedad guatemaiteca.

Fue empleada la metodologia adecuada durante el desarrolio del trabajo de tesis,
habiéndose empleado los métodos siguientes: histérico, descriptivo, inductivo, deductivo
y analitico. La técnica utilizada fue la documental y la misma fue de gran ayuda para el

analisis de los textos bibliograficos relacionados con el tema investigado.
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INTRODUCCION

El tema elegido sefialo la importancia de implementar programas para la proteccion legal
y cuidados especiales gratuitos al sector infantil con capacidades diferentes. Se necesita
un estudio profundo del marco legislativo de actualidad, tomando en consideracion la
atencion fragmentada que acostumbra recibir la infancia con discapacidad, mediante el
establecimiento de las bases necesarias para la existencia de coordinacion de los
diversos sectores y profesionales implicados que ofrezcan una atencion integral y un
trabajo interdisciplinario, sin olvidar que la familia tiene un papel de importancia en la
misma, debido a que son las madres y padres de familia quienes tienen un mejor
conocimiento de las necesidades de sus hijos e hijas, teniendo que asegurarse su
participacién activa.

El sector infantil con discapacidad incluye a aquellos que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan limitar su participacion plena y efectiva en la sociedad a la cual
pertenecen, en igualdad de condiciones.

Los objetivos de la tesis indicaron la importancia de los programas en beneficio del sector
infantil discapacitado, asi como la necesidad de una coordinacion real entre lo social,
educativo y sanitario en la atencién de los problemas de la nifiez, cuando los espacios
para su desarrollo no cuenten con los instrumentos validos para su efectividad, al no
compartirse la informacion escrita, la disposicion de la informacién sobre los recursos y
la elaboracién de procesos que eliminen las barreras administrativas, limitando una
formacion especifica de ayuda a este sector vulnerable. Asi también, la hip6tesis fue
comprobada sefialando que es fundamental el estudio de los problemas del sector infantil
con capacidades diferentes, para proporcionarles la ayuda necesaria, de acuerdo a la
realidad de la situacion, mejorando para el efecto la asistencia mediante la creacion de
programas de derechos humanos y sistemas de proteccion y deteccion precoz,

diagnéstico, tratamiento y rehabilitacion; y para el efecto, se tiene que disponer de

(i)
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herramientas que permitan la evaluacion de la atencion integral, asi como de los cambr@jsl._-;_

producidos a consecuencia de las intervenciones que se realicen.

Los lesionados de discapacidades infantiles y sus familias estan en un mayor riesgo y
dependencia de la posicidn hegemonica de la cultura médica y, por ende, tienen mayores
dificultades de incorporar a su acervo cultural los conceptos y situaciones que de manera
natural surgen como remotos e inusuales, encontrandose bajo desprotecciéon al momento
de la elaboracién de estrategias de adaptacion.

Los medios de comunicacién contribuyen significativamente a aportar informacion
relacionada con los discapacitados, asi como dan a conocer datos cientificos y, también
con la exposiciéon de experiencias o la dramatizacién de situaciones que son de ayuda e

informan a pacientes y familias.

La tesis se desarrolld6 en cuatro capitulos: el primero, indica el sector infantil con
capacidades diferentes, conceptualizacion de capacidades diferentes y la infancia,
resefia histérica de la infancia con discapacidad, proteccién de la infancia discapacitada,
discapacidad y atencion integral, problemas configurados en las discapacidades infantiles
y clases de discapacidad; el segundo, sefiala la proteccion legal y los cuidados especiales
en la nifiez discapacitada, derechos humanos de los nifios y nifias con capacidades
diferentes, nifiez afectada, marginacién y exclusién de la nifiez discapacitada, la inclusién
social de la poblacion discapacitada, atencion a la discapacidad y rehabilitacion a la nifiez
discapacitada; el tercero, establece el maltrato infantil, reconocimiento de las
necesidades especiales de la infancia, niveles de maltrato infantil, factores de riesgo,
caracterizacion del maltrato infantil y ambitos de proteccidon en beneficio de la nifiez
guatemalteca; y el cuarto, muestra la importancia de implementar programas para la
proteccion legal y cuidados especiales gratuitos al sector infantil con capacidades
diferentes.

(i)
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CAPITULO |

1. Sector infantil con capacidades diferentes

La discapacidad es representativa de una circunstancia que tiene importantes
repercusiones sociales, educativas y sanitarias en la infancia, requiriéndose la necesidad

de ser escuchados y el conocimiento referente a ese colectivo vulnerable.
1.1. Conceptualizacion de capacidades diferentes y la infancia

Un aspecto fundamental del reconocimiento de la discapacidad consiste en su concepto,
originalmente a sus aspectos que han ido evolucionando al contemplar la discapacidad

desde una aproximacion a la situacién desde una perspectiva social de la discapacidad.

“La discapacidad es la restriccién o falta debido a una deficiencia de la capacidad de llevar
a cabo una actividad en la manera o dentro del margen que le permite a un ser humano

tener autonomia y desarrollar sus capacidades”."

Es referente a las discapacidades de conducta, cuidado personal, comunicacién,
disposicion de la destreza o locomocidon que impiden o dificultan el desempefio de las
actividades diarias que pueden ser temporales o permanentes, reversibles o irreversibles,

asi como las progresivas 0 no progresivas, o sea, las fisicas, psiquicas y sociales.

1 Toscano Chavez, César Emilio. Problemas de la discapacidad. Pag. 44.
1
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Un elevado numero de discapacidades suceden en relacion a grupos de riesgo: problé;g 1
LoD
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pre y perinatales como defectos y malformaciones genéticas, prematuridad, pérdida™del,

T

bienestar como retrasos evolutivos del lenguaje, psicomotricidad, problemas de conducta,
pardlisis cerebral, pérdida de la visibn o de la audicidn; riesgo socioambiental que es
referente a la tasa de deficiencias y se incrementa en ambientes desfavorecidos con

problemas de salud, inadaptacion, retrasos en el desarrollo y problemas de aprendizaje.

“‘Muchos niftos y nifas pueden padecer una deficiencia que puede suponer un clima de
rechazo y de exclusién de determinadas experiencias que son parte del desarrollo normal.
Esa situacién puede encontrarse agravada debido a la actitud y conducta de la familia y de

la comunidad”.?

La discapacidad especialmente en la infancia no tiene que ser tomada en consideracion
como un fenémeno estatico, sino como algo dinamico y relativo; por ende, se tiene que
hacer referencia a un tiempo y a necesidades concretas. La relatividad del concepto de

discapacidad se encuentra reforzada con la evolucion de la las ayudas técnicas.

El Articulo 2 de la Ley de Proteccién Integral de la Nifiez y Adolescencia Decreto 27-2003
del Congreso de la Republica de Guatemala regula: “Definicién de nifiez y adolescencia.
Para los efectos de esta Ley se considera nifio 0 nifia a toda persona desde su concepcion
hasta que cumple trece afios de edad, y adolescente a toda aquella desde los trece hasta

que cumple dieciocho afios de edad”.

2 Herrera Alegria, Diego Salvador. Nifiez y adolescencia discapacitada. Pag. 20.
2


emiimpresos02
Cuadro de texto


e ) . N y
normalizacion implica que se proporcione a las personas la dignidad que les correspohdg:lr>/-"

por derecho propio. La calidad de vida lesiona el bienestar fisico, autodeterminacioén,

derechos de las personas discapacitadas e inclusién social.

También, lesiona el bienestar emocional, las relaciones interpersonales, el desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclu_si()n social y los derechos de las
personas discapacitadas. Por ende, se ha tenido que ir analizando la conceptualizacién
de discapacidad, insistiendo actuaimente en el concepto social de la misma, debido a la
existencia de personas con discapacidad y que la sociedad no ofrece igualdad de
oportunidades, porque no elimina barreras, al no establecer politicas publicas para integrar

las diferencias, independientemente de que existen motivaciones genéticas y accidentes.

La proteccion social a las personas con discapacidad se ha encontrado fundamentada
esencialmente en criterios de igualdad de trato, asi como de un tratamiento especial ante
situaciones de desigualdad que se tienen que traducir en medidas y ayudas determinadas.
Ademas, es de importancia sefialar que la infancia que presenta discapacidades necesita

que se profundice en el conocimiento de esa realidad.

1.2. Reseia historica de la infancia con discapacidad

El tratamiento que se ha otorgado a la nifiez con discapacidad no ha sido igualitario ni en

todas las épocas ni en todas las culturas, entre otros motivos debido a que tampoco es
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igual la posicion otorgada de manera explicita o implicitamente a los mismos, debido a.que
SN

con anterioridad la nifiez era tomada en consideracién Gnicamente como una etapa anterior——.——

a la vida adulta, cuyo sentido, era en relacion a ser una preparacién para la vida propia de
los mayores donde se tenia que emplear y aprovechar la infancia para convertirse

posteriormente en seres humanos de provecho.

Pero, con el transcurrir de los afios y como respuesta de la evolucion lenta y progresiva de
los valores relacionados con lo que es y tiene que ser un infante, se ha llegado a la
conceptualizacion de infancia como un periodo de caracter sustantivo, diferente

cualitativamente del resto de momentos de la vida.

Ademas, no tomando en cuenta las costumbres y los usos de las diversas culturas, en las
mismas se acostumbran presentar distintos modos de tratamiento a la nifiez que exceda
los niveles que se encuentran socialmente admitidos, siendo el maltrato infantil una

constante del devenir histérico.

También, la discapacidad ha experimentado grandes cambios de concepto a lo largo de la

historia en donde la infancia era constitutiva de un elemento de importancia.

“En la Grecia antigua el padre era el sefior absoluto del hijo recién nacido. Por su parte,
los espartanos mediante las leyes de Licurgo decretaron la destruccion de todos los nifios

y nifias que tuvieran una deformidad o incapacidad fisica y cada recién nacido tenia que
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ser sometido al juicio de la Asamblea de Ancianos que si le juzgaba Util, tenia que respeia

la vida y en caso adverso era enviado el monte Taigeto”.3

A lo largo del devenir de la historia de la humanidad han existido numerosos referentes en
la pintura relacionados con la presencia de la nifiez discapacitada en la sociedad. La nifiez
con capacidades diferentes era atendida en instituciones caritativas generalmente a cargo

de personas religiosas.

Durante la primera mitad del Siglo XX, se dio a conocer la atencién escolar de la nifiez con
dificultades psicofisicas y la necesidad de disposicion de centros debidamente
especializados, como se habia hecho con ciegos y sordomudos aportando sus mismos

métodos educativos.

“La Ley Tolosa dio a reconocer a la infancia y sus derechos, asi como estableci6 en las
escuelas normales la ensefianza obligatoria de la metodologia especial de sordomudos y
de ciegos. Con los precedentes de los educadores de sordos del Siglo XVI en la educacion
de deficientes sensoriales, es necesario remontarse a la Ley de Instruccién Publica en
donde se dispuso la creacién de una escuela para ciegos y sordos en cada distrito

universitario”.4

La adopcién legal del término educacion especial se produjo a consecuencia de la Ley

General de Educacion, en donde se entiende como una modalidad especifica, o sea, como

3 Diaz Huertas, José Armando. Infancia y discapacidad. Pag. 56.
4 Ibid. Pag. 60.
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un sistema de educacion paralelo al de la educacion ordinaria, regido por sus misni
normas legales y por un curriculo especifico distinto al general. En la practica Unicamente...
tenian acceso a este sistema los deficientes menos lesionados que no podian continuar el

ritmo de la educacién ordinaria debido a que la escolarizacién no era obligatoria.

Dentro de la educacion especial se tienen que incluir los programas de habitos de vida
adulta y los programas de garantia social especificos, destinados a alumnos con
necesidades educativas especiales que no hayan alcanzado los objetivos educativos, ni

posean titulacién ninguna de formacion profesional.
1.3. Proteccion de la infancia discapacitada

La Declaracion de los Derechos de los Minusvalidos aprobada en el afio 1975, por las
Naciones Unidas establece en el Articulo 49 que el poder pulblico es el encargado de seguir
politicas especiales de prevision, tratamiento y rehabilitaciéon de los mismos, para asegurar

el disfrute de los derechos que se le reconocen a toda la ciudadania.

Por su parte, la Convencion de los Derechos del Nifio (CDN), aprobada en el afio 1989 por
las Naciones Unidas indica en el Articulo 23 que los nifios fisicamente impedidos tienen
que disfrutar de una vida plena y decente, en condiciones que aseguren su dignidad y le
permitan a si mismos facilitar su participacion activa en la comunidad reconociéndoles su
derecho de recibir los cuidados, educacion y adiestramiento especial, destinados a lograr

su autosuficiencia e integracién activa en la sociedad. Ademas, reconoce que la
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que evita su participacion plena y eficiente en la sociedad, en igualdad de condiciones con

el resto de seres humanos.

De lo anotado, se puede indicar por una parte la asuncidon del modelo social de
discapacidad, al asumir que la discapacidad consiste en el resultado de la interaccién con
barreras debido a la actitud y al entorno. Por otra parte, no se excluye a otras situaciones
o personas que puedan encontrarse resguardadas por las legislaciones internas de los

Estados.

La discriminacién por motivos de discapacidad es cualquier distincion, exclusién o
restriccion por motivos de discapacidad que tenga la finalidad o el efecto de obstaculizar o
dejar sin efecto alguno el reconocimiento, goce o ejercicio en condiciones de igualdad de
todos los derechos humanos vy libertades esenciales en los ambitos politico, econdmico,
social, cultural, civil o de otra categoria. Ello, abarca todas las formas que existen de

discriminacion.

Para que se garantice la proteccién de la nifiez, es necesario el analisis de los siguientes

aspectos:

a) No se respetan las capacidades evolutivas de la nifiez con discapacidad ni su

derecho a la preservacién de la identidad.
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b) Aplicacién de legislacion y politicas para la colaboracién y apoyo activo

personas con discapacidad, tomando en cuenta a la nifiez.

c) Garantizar que la nifiez se encuentre en igualdad de condiciones con los demas y
se asegure que la los nifios y nifias con discapacidad tengan iguales derechos con

relaciéon a su vida en familia.

d) Hacer efectivo el derecho a la educacion, asegurando que las nifias y nifios con
discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria gratuita y obligatoria,

ni de la ensefanza secundaria por motivos de discapacidad.

e) Asegurar el acceso de las personas en estado de discapacidad muy particularmente
de las mujeres y nifias, a programas de proteccién social y estrategias de reduccion

de la pobreza.

f) Garantizar que la nifiez con discapacidad tenga igual acceso con otros nifios y nifias
en la participacién de actividades recreativas, de esparcimiento y deportivas,
tomando en consideracién las que se lleven a cabo dentro del sistema escolar.

1.4. Discapacidad y atencion integral

Es fundamental la continuidad referente a acciones para la atencién y resguardo de la nifiez

con discapacidad, asi como de que se demuestre la necesidad de continuar avanzando en
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la satisfaccion de las necesidades de este colectivo humano y especificamente de\

infancia.

Durante los ultimos afnos a escala internacional se han incrementado las iniciativas para el
mejoramiento de la calidad de la atencién integral hacia la infancia y especialmente en

cuanto a la mayormente vulnerable como lo es aquella con necesidades especiales.

Por nifios o nifias con necesidades especiales se entiende aquellos que padecen o tienen
un mayor riesgo de padecer un trastorno crénico de indole fisica, psiquica, emocional, del
desarrollo o del comportamiento, y que a la vez requieren de servicios tanto de salud como
sociales y educativos, que se encuentran por encima de los que necesita la poblacién

infantil.

Al lado de requerir los servicios médicos que son tradicionales, en la mayoria de los casos,
necesitan también de servicios de apoyo, y de otros servicios que tienen relaciéon con la
salud, como lo son la rehabilitacion y fisioterapia. Es de importancia dar a conocer que la
cantidad y clases de servicios que se requieren estan bajo la dependencia de la condicién
particular del nifio o nifia, asi como de la severidad de su discapacidad, de su situacion
familiar y de los cuidados sanitarios y tratamiehtos especiales que se encuentren

disponibles.

En la actualidad la nifiez discapacitada no cuenta con acceso a recursos de manera

coordinada y los profesionales que los atienden no tienen conocimiento de los recursos
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comunitarios existentes. Cada sector publico tiene su propia forma de organizé‘c?ic')n, sus~
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objetivos, prioridades y recursos, asi como fija sus propios criterios de selecCion-iy

derivacion.

Desde diversos sectores se atiende a un mismo infante, pero no es compartida la atencién
que se presta con el resto de los profesionales. No existe una adecuada comunicacién
interinstitucional y la informacién de los recursos disponibles es escasa. Ademas, se
detectan necesidades de formacion entre los profesionales acerca de las necesidades de

salud de la nifiez lesionada con estos procesos.

Pero, aunque las familias accedan al gasto de recursos, existen numerosas barreras que
limitan la continuidad de los cuidados y la complementariedad de los servicios, lo cual,
conduce a una atencién fragmentada y a veces discordante, ademas de una desorientacion
familiaf acerca de los recursos e itinerario de atencion que tiene que seguir su hijo o hija.
De hecho, la principal queja de las familias que cuentan con infantes con necesidades
especiales de atencién de la salud tiene que ver con cuestiones de informacion y

orientacioén en relacién a los recursos de la comunidad, prestaciones y ayudas.

Por parte de los profesionales se tiene que reconocer que existen dificultades para la

realizacion de una atencion integral principalmente debido a los siguientes motivos:

a) Desconocimiento de los recursos existentes en otros sectores y vias de acceso

directo, asi como de sus mismas funciones y capacidades.
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b) No existe un intercambio de informacion entre los diversos sectores y profesio
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ni canales de comunicacién, siendo la familia la que suele hacer el enlace tonlos- ©

riesgos que ello supone.

c) Falta de tiempo adicional y de incentivos para la coordinacién de los diversos

servicios requeridos.

d) Failta de coordinacién efectiva entre las distintas instituciones e inexistencia de

herramientas o mecanismos para el efecto.

La respuesta a esas demandas tiene que ser abordada desde una perspectiva
interdisciplinaria, en la que se encuentren implicados diversos sectores, profesionales y
agentes que procedan del entorno educativo, social y sanitario, exigiendo una planificacion
conjunta centrada en las distintés necesidades del infante y de su familia, siendo esencial

la cooperacion de todas las personas para alcanzar estas metas.
1.5. Problemas configurados en las discapacidades infantiles

Las discapacidades infantiles configuran un universo bien complejo de problemas que se
presentan en nifios y nifias con capacidades diferentes, con diversas facetas que
contribuyen a la carga de enfermedades crénicas que son representativas para la nifiez y
familia. El equilibrio de la nifiez y su entorno social se altera, mas ain, debido a la

peculiaridad de las afecciones.

11
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b)

epigrafe de las discapacidades infantiles.

“En ese periodo los problemas son tendientes a manifestarse en los padres que
acuden a los servicios sanitarios en la blisqueda de consejos técnicos. La practica
del contenido genético es completamente ardua y llena de limitaciones. La
desinformacion, las falsas expectativas o, por el contrario, el temor a un futuro
incierto, determinan los fendmenos de ansiedad y angustia que pueden ocasionar

conflictos de pareja o familiares”.®

En general, las actuaciones para la prevencion de estas situaciones requieren de
actuaciones debidamente individualizadas sobre la pareja o de alguno de sus

diversos integrantes.

Problemas durante el embarazo: los programas de diagnéstico precoz tienen ya
bastante duracién de instauracidon y el conocimiento popular relacionado con
técnicas y sus implicaciones tiene relevancia en la poblacién. El surgimiento de
sospechas de diagnostico ya sea por antecedentes o por distintos hallazgos clinicos
en el curso de las evaluaciones sucesivas, son generadores de situaciones de crisis
existentes. Las dificultades e incertidumbre que acompafan al proceso de

diagnéstico de defectos congénitos que pueden llegar a ser determinantes de

5 Espinoza Castafieda, Josué Domingo. Proteccion del infante minusvalido. Pag. 80.
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d)

4

discapacidades graves en el curso del embarazo pesa de manera negativa sgbre la _ .~
mala, Yo

futura madre y también en cuanto a su entorno, en tanto se llegue a tener

conocimiento de la situacion a la cual se esta haciendo referencia.

Periodo neonatal: la deteccibn de embarazos de elevado riesgo, asi como la
vigilancia durante el tercer trimestre son tendientes a evitarse factores de riesgo que
engloban a la madre y el feto. De forma lamentable un elevado nimero de los
sufrimientos fetales tienen lugar con anterioridad a su deteccién por motivos

diversos y sus consecuencias generalmente son irreversibles.

Todo ello, se incrementa cuando la terminacién del embarazo se presenta
prematuramente, con anterioridad al término y, cuando mas prematuro es el

nacimiento de diversos factores que existen de riesgo.

La infancia: la mayoria de las discapacidades infantiles se manifiestan y son
diagnosticadas durante la infancia. Durante los Gltimos afios el desarrollo de los
conocimientos y la dedicacién de los profesionales se ha encargado de demostrar

la forma en que la intervencion puede obviar o superar las deficiencias congénitas.

Es evidente la identificacion, la descripcion, el analisis clinico detallado y los disefios
de terapia y rehabilitadores que constituyen el fundamento del ejercicio y actuacion
de Ia patologia congénita. Con lo indicado, se tiene que reducir de manera

extraordinaria la mortalidad infantil.

13
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Los problemas que se tienen que afiadir a los clinicos de cada situacién a lo largo
de la infancia se centran en las repercusiones que tienen en los aspectos del

crecimiento y del desarrollo, en cuanto a las exigencias del entorno.

El grado de atencién requiere muchos nifios y nifias con discapacidades infantiles y
demanda esfuerzos adicionales de sus padres notables. La mayoria tienen que ser
de dedicacion directa, propia y personal como la alimentacién, vigilancia y educacion

paterna.

El reto de la escolarizaciébn y educacidén académica del sector infantil con
discapacidad representa otra de las dificultades intensas para la nifiez y sus familias,

pero también para el mismo sistema de educacion.

En la dltima década las autoridades académicas y politicas, asi como la comunidad
educativa han abogado por el desarrollo de la integracion como paradigma de la

educacioén publica, universal y obligatoria.

Las dificultades se agudizan cuando se busca llevar a cabo cambios, ya sea dentro
de los centros escolares o sencillamente a nivel de educacién, que obligan a una
serie de planteamientos, cambios y compromisos de mayor relevancia que pesan
sobre las familias. También, se presentan notables cambios en las iniciativas de
integracion entre la ensefianza publica y la privada, sin entrar en intencionalidades

y recogiendo solamente experiencias distintas, lo mismo que sucede con la
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pacientes con discapacidades infantiles, entre los centros publicos y privados,
asumiendo aquellos una mayor cuota de estos pacientes en términos absolutos
como relativos al censo escolar. Por otra parte, también se registran experiencias
de aceptacién de nifios con discapacidades en centros privados y de manera

excepcional asociados con contribuciones econdémicas por parte de las familias.
1.6. Clases de discapacidad

Son las siguientes:

a) Discapacidad de origen cerebral: “La paralisis cerebral infantil es el desorden motor
acaecido como consecuencia de una lesiéon neurolégica no progresiva que tiene
repercusion con el desarrollo cerebral. Abarca un elevado nimero de causas, que

pueden ser agrupadas en prenatales, perinatales y postnatales”.®
Clinicamente consiste en:

- Alteraciones motoras.

Retraso mental.

- Alteracion auditiva.

8 Ramirez Carrera, Ana Lucrecia. Problemas de discapacidad de la infancia. Pag. 110.
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b)

Cambios visuales.

Alteraciones del lenguaje.
Alteraciones perceptivas.
Problemas de ortopedia.

Exploraciones exhaustivas de la nifiez.

Es de importancia indicar que los factores que determinan el surgimiento de
alteraciones ortopédicas en el futuro de la nifiez son el control motor y la falta de

marcha autonoma.

La espasticidad se tiene que tratar a través de la via general y local, asi como con

yesos progresivos o cirugia, acompafado por un tratamiento fisioterapico.

También, para la prevencion de deformidades se tiene que recurrir al tratamiento
postural, la cinesiterapia y la ortesis, teniendo que vigilar de manera bien especial el
aparecimiento de oblicuidades pélvicas que sean contributivas de una luxacion de

cadera, asi como del desarrollo de la escoliosis.

Discapacidades neuromusculares: las enfermedades de esta categoria se
caracterizan por presentar una serie de sintomas fundamentales como la atrofia y la
debilidad muscular. En las mismas se lesiona uno de los constituyentes de la unidad

motora. Las circunstancias de la deteccion son bien variables.

16
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b.1.)

Distrofia muscular: “Es constitutiva del arquetipo de las distrofias musculares gtav

.

en el niffo. La causa de esta alteraciéon muscular tiene relacién con un gen ano al;ala‘ o>
en la proteina distrofina. La nifiez con esta afeccion rara vez vive mas de 20 afios
de edad, debido a serias complicaciones respiratorias”.” La pérdida de la marcha
consiste en un periodo crucial que tiene que ser abordado y las tendencias retractiles

en los miembros inferiores deben ser tratados con cinesiterapia y ortesis nocturna,

siendo discutible el empleo de la cirugia.

b.2.) Artrofia muscular espinal: existen tres tipos de acuerdo a su gravedad.

- Tipo I: la muerte se presentas antes de los 2 afios de edad y es recomendable la
prescripcion de asientos especiales, movilizadores del térax y cinesiterapia. Su
finalidad consiste en la mejoria de la calidad de vida de la nifiez.

- Tipo ll: se presenta una discapacidad motora grave, siendo la fisioterapia
respiratoria y las medidas ortopédicas necesarias para impedir las deformidades que
pueden llegar a presentarse.

- Tipo Ill: tiene una evolucién bien variable y es de gravedad, debiendo actuarse de
acuerdo a cada caso clinico.

C) Discapacidades de origen genético.

7 Ibid. Pag. 120.
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mentales, teniendo relacion directa con la edad avanzada de la madre.

Clinicamente presenta varias caracteristicas somaticas, rasgos dermatolégicos, asi

como retraso mental de gravedad que puede llegar a ser variable”.®

Su pronéstico vital y funcional se encuentra bajo la dependencia de la patologia
asociada. Los nifios con este sindrome presentan una reduccién de la capacidad
de integracion, codificacién y elaboracion de la informacion, o cual, es condicionante
de una menor capacidad de aprendizaje. El grado de retraso se tiene que asociar
con la intensidad de la afectacién y de manera bien importante con la calidad de la

educacion.

Los nifios con este sindrome internados en instituciones presentan un menor
coeficiente intelectual, y de igual manera, es bien conocido el efecto de los
programas de estimulacién precoz sobre estos pacientes, siendo los mismos

bastante significativos.

Es necesaria una estructura asistencial que abarque la asistencia hospitalaria, asi
como el control del tratamiento, el cual, se tiene que basar en: tratamiento
sintomatico, control de patologias asociadas, atencion a la deficiencia motora e

intelectual y orientacion a los padres.

8 Ibid. Pag. 144.
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c.3.)

alteracion de la capacidad mental”.®

Sus sintomas son los siguientes: recién nacido pequeio, hipotonia, retardo en el
desarrollo psicomotor, manos y pies pequefos, aumento de peso rapido y apetito

insaciable.

En el recién nacido es de importancia, antes inclusive de que se establezca el
diagnéético, que se inicie un programa de estimulacion precoz. No existe un
tratamiento especifico curativo del mismo, siendo las estrategias terapéuticas las
que se centran en controlar la dieta y el ejercicio, siendo necesarios los controles

periddicos para la prevencion de la aparicion de problemas ortopédicos.

Sindrome de Rett: consiste en un trastorno que inicia durante la primera infancia y
se presenta casi siempre en las nifias, siendo su causa la mutaciébn genética
esporadica. Normalmente la nifia nace sana y muestra un desarrollo completamente
normal hasta los 6-18 meses de vida, en donde experimenta un retroceso o

estancamiento.

El signo principal que alarma y que deben observar los padres o el médico es la

pérdida de las habilidades adquiridas. Su rehabilitacién se tiene que centrar en la

9 Cardona Arenas, Alvaro Enrique. Evaluacién y tratamiento de la discapacidad. Pag. 91.
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d)

d.1.)

d.2.)

deformidades.

Discapacidades sensoriales: pueden ser visuales y auditivas.

Visuales: los problemas visuales tienen que tratarse con la mayor precocidad y una
vez obtenido el maximo de visién posible, se tiene que tomar en consideracion la

decision sobre el mejor método de aprendizaje para cada nifio y nifia.

También, se puede suplir la informacién visual por la auditiva, sin centrarse de
manera exclusiva en ella, debido a que la pura informacién auditiva es favorecedora

del aislamiento del nifio o nifia.

Auditivas: “La audicién es bien importante para la adquisicion del lenguaje. Se}tiene
gue tener conocimiento de que si el nifio o nifia escucha, qué defecto auditivo tiene
y su etiologia. La sordera es productora de cambios en la personalidad y hace a la
nifiez mayormente inestable. El tratamiento tiene que iniciar en el hogar y en la
escuela se tienen que llevar a cabo en grupos pequeios, empleando ayudas

auditivas que le permitan al educador la estimulacién de la atencion a los sonidos”.°

Discapacidades ortopédicas: paralisis braquial obstétrica, poliomelitis, artrogriposis,

alteracion de los pies, escoliosis y torticolis.

10 Ibid. Pag. 109.
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e.1.) Paralisis braquial obstétrica: el plexo braquial es un conjunto de ramas nervip
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cervicales anteriores y su origen mayormente frecuente consiste en las para
braquiales en el macrosoma. El mecanismo de la lesién suele ser un estiramiento
del plexo superior por traccion lateral excesiva de la cabeza en la dltima fase del

parto.

Es fundamental la evaluaciéon del grado de paralisis y de la afectaciéon sensitiva.
Después se tiene que proceder a la inmovilizacion de las extremidades durante 2-3
semanas, iniciando una terapia fisica con estimulacion eléctrica y a través de terapia
muscular, siendo necesario instruir a los padres para la realizacion de ejercicios de

estimulacion tactil.

e.2.) Poliomelitis: “Es una enfermedad producida por poliovirus que se presenta en la
actualidad por una incidencia bien baja y es casi exclusiva de los paises
subdesarrollados. Supone una afectacién motora progresiva, asimétrica y proximal
que se encuentra asociada al hipo. Las formas graves pueden conllevar a la
afectacion y muerte. Es llamado sindrome de postpolio, y supone un

empeoramiento clinico tras un periodo libre de sintomas de 15 a 40 arios”.'!

Se manifiesta clinicamente como fatiga con esfuerzos que son habituales, debilidad
muscular, dolores osteoarticulares y atrofias musculares. Debido a la gran cantidad

de secuelas que presentan los nifios y nifias afectos a la misma, es necesaria una

"1 Ibid. Pag. 115.
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e.3.)

e4d)

energia.

Artrogriposis: es un sindrome malformativo bastante complejo que ocasiona
limitaciones en los miembros afectados. Su etiologia no se conoce, a pesar de que
se toma en consideracion que la causa principal es la falta de movimiento y
desarrollo intrauterino. La incidencia que tiene es bien baja con predominio en los
varones. Su hallazgo mas caracteristico consiste en la contractura en flexion de las
extremidades, al lado de la rotacion interna de los hombros, extension que se
encuentra limitada en los codos, contracturas en flexion de las mufiecas y en los

dedos, luxacion de las caderas y pies en rotacion interna.

Alteraciones de los pies: el diagnéstico de la mayoria de las patologias se puede
hacer a través de un examen fisico. Mediante la observacién de la planta de los
pies se pueden ver claramente sefiales de carga excesiva; mientras que con el pie

apoyado por completo, se observa la alineacion del talon.

El pie zambo consiste en una deformidad congénita compleja que tiene
componentes de equino, varo, aducto y rotacién interna. La etiologia que tiene es
multifactorial y con frecuencia se asocia a anomalias que son congénitas. El

tratamiento puede variar de acuerdo al tipo y la gravedad.
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e.5)

)

En el pie plano existe un area de contacto plantar demasiado extenso. Se §

distinguir dos tipos principales que son: fisiolégico o patolégico. En el primerwﬁrypp, .

el arco plantar se presenta cuando el nifio o la nifia se pone de puntillas o en
descarga. Unicamente requiere tratamiento fisioterapico, consistente en ejercicios

que se encarguen de potenciar la formacién de la planta del pie.

El tratamiento se tiene que realizar en principio mediante estiramientos y prevenciéon
de la contractura, pero de acuerdo a su evolucién, puede llegar inclusive a ser de

caracter quirargico.

El pie cavo presenta un incremento del arco de longitud plantar, con frecuencia se
encuentra asociado a dedos en garra y al varo del talén. Puede ser fisiologico o
patolégico cuando estd asociado a trastornos neuromusculares. Ante cualquier
alteracion que exista de los pies, se tiene que llevar a cabo un examen neurolégico
que descarte por completo una patologia generalizada. Cuando se trata de una
patologia simple del pie, el tratamiento se tiene que centrar en el control de las
deformidades y ganar con ello funcionalidad. Ademas, se tienen que evitar las

intervenciones quirdrgicas complejas.
Escoliosis: “Es la deformidad de la raquis de mas de 10 en el plano frontal, siendo

la deformidad compleja y abarca componentes en el plano transverso y sagital. La

mayormente frecuente es la que se presenta en la idiopatica del adolescente, siendo
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e.6.)

asimetrias”.12

Un elevado nimero de trastornos neuromusculares se encuentran asociados a la
escoliasis. En este caso suelen aparecer de manera precoz, rapidamente
progresiva durante el crecimiento y continGa en la vida adulta. Puede lesionar la
postura para sentarse. Su tratamiento se encuentra bajo la subordinacién al estado
general en el que se encuentre el nifio o nifia, siendo de utilidad la cirugia pero no
puede realizarse en todos los nifios, debido generalmente a problemas que tienen

por malnutricién.

Torticolis: es una deformidad del cuello que es relativamente frecuente y se presenta
en el recién nacido o se manifiesta durante los dos primeros meses de vida y se
asocia a un acortamiento muscular, siendo la fibrosis y el acortamiento del musculo
los que provocan que el cuello se incline hacia el lado lesionado y la cabeza gire en
sentido contrario. De manera habitual aparece una pequefia masa en el interior del
musculo que es palpable y en ocasiones visible, que se aprecia mejor a las pocas

semanas de vida y desaparece hacia los 3 meses.

Su tratamiento inicial es referente a la realizacién de ejercicios y si comienza
precozmente, la evolucion suele ser buena y el 90% de los casos consigue la

obtencion de una correccion total sin deformidades residuales. Los nifios y nifias

12 |bid. Pag. 125.
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necesitar tratamiento quirdrgico. tomare, O
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CAPITULO I

2. Proteccion legal y cuidados especiales a la nifiez discapacitada

A pesar de los esfuerzos institucionales y de los organismos tanto nacionales como
internacionales, la eliminacién de la discriminacién y la obtencibn de una inclusion
educativa, sanitaria y social son algunos de los derechos de la nifiez con discapacidad que
no se han cumplido. De hecho, los nifios y nifias con capacidades diferentes contintian
siendo los integrantes mayormente vulnerables de practicamente todas las sociedades del

mundo.

2.1. Derechos humanos de los niiios y nifias con capacidades diferentes

Los derechos de la nifiez con discapacidad se encuentran recogidos por las Naciones
Unidas en la Convencién sobre los Derechos del Nifio (CDN), y en la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad. También, por la Unién Europea vy los

distintos gobiernos nacionales.

De hecho, es de importancia dar a conocer que a pesar de que el marco legal existente
sobre estos derechos es de caracter internacional, su aplicacién y comprobacién es de
competencia tanto nacional como local. Los mismos son iguales al resto de nifios, aunque
con algunas especificaciones por tratarse de un grupo de la poblacién potencialmente mas

vulnerable.
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b)

d)

Derecho a la educacion: la Convencién de los Derechos del Nifio (CDN), aseg;/ré'*e
derecho de todos los nifios y nifias a una educacion que se encuentre orientéi%‘@h
desarrollo de sus personalidades y capacidades para su vida adulta. En el caso de
la nifiez con discapacidad, su educacion tiene que ser debidamente aceptada y
favoreciendo la igualdad de condiciones y oportunidades que se les puedan

presentar.

Derecho a un tratamiento adecuado: “Se les tiene que garantizar la obtencién de
una asistencia especial y a solicitar la concesiéon de una subvencién del gobierno
que se ajuste en funcion del pais del nifio y de la situacién financiera que tengan sus

padres o tutor encargado”.’?

Derecho al ocio: en determinadas ocasiones las personas que se encuentran
alrededor de la nifiez con discapacidad estan involucradas en su asistencia y se
olvidan de los mismos, pero, se tiene que mencionar que antes que nada ellos son
ninos que necesitan de diversion, jugar, expresarse de manera artistica y practicar
deporte. También, el derecho al ocio es un derecho que esta contenido en la
Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN), en el Articulo 31 y que de manera

indudable tiene relacion con los nifios con capacidades diferentes.

Derecho a la libertad de expresion y opinion: es referente a una de las necesidades

esenciales de un nifio o nifia con discapacidad, a pesar de que desafortunadamente

13 Gémez Casimiro, Julio Enrique. Proteccion a la discapacidad de los infantes. Pag. 32.
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también es una de las mayormente ignoradas. De conformidad con el Articu;}')) 12— . ‘,

de la Convencién sobre los Derechos del Nifio (CDN), los nifios minusvéIido§}¥aﬂ;‘_m;,,’/-/

igual que el resto de los nifios, cuentan con el derecho a poder expresarse a través

de sus opiniones sobre cualquier medida que les pueda llegar a lesionar.

“El derecho a la opinién se tiene que extender de igual manera a todos los ambitos
de la vida en sociedad, en donde los nifios y nifias tienen que contar con la
oportunidad de expresar sus diversas opiniones, ser consultados e informados

debidamente, asi como contar con la oportunidad de participacion”.4

Pero, se considera con frecuencia que debido a sus discapacidades los mismos no
tienen la capacidad de expresar una idea de manera légica, motivo por el cual, se

toman las decisiones sin escuchar sus opiniones.

Ademas, producto de su vulnerabilidad, la nifiez que padece de alguna discapacidad
es generalmente susceptible al momento de expresar sus opiniones, debido a que
en algunas ocasiones la comunicacion con ellos trae consigo numerosos obstaculos

que dificultan la comunicacién y la falta de comprension.

Por ende, se tiene que tomar en consideracién a la nifiez discapacitada como parte

integrante de la toma de decisiones en los asuntos que los lesionen. De esa manera,

4 Galicia Cerron, Maria Delfina. Derechos humanos de la nifiez. Pag. 55.
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tiene que ser de caracter inmediato.

Es necesario un cambio de mentalidad para asegurar los derechos de la nifiez con
capacidades diferentes. También, las autoridades de todo el mundo tienen que llevar a
cabo reformas necesarias para crear una estructura juridica e institucional que asegure la
proteccion de la nifiez con capacidades diferentes, para que disfruten de las condiciones

de vida adecuadas y de las oportunidades que merecen.

2.2. Niiez afectada

En el mundo existe alrededor de 93 millones de nifios y nifias con algin tipo de
discapacidad y esas cifras inclusive pueden ser mayores si se toma en consideracion el

elevado namero de paises en vias de desarrollo.

El principal motivo de la vulneracién de los derechos fundamentales de los nifios
discapacitados es la discriminacion, asi como también la violencia fisica, psicologica y
emocional, las cuales son realidades que afrontan los menores y que padecen con

bastante frecuencia en su entorno familiar, institucional y social.

Ademas, las crisis humanitarias existentes desencadenadas por guerras o por desastres
de la naturaleza encierran un riesgo mayor para la nifiez que tiene este tipo de problemas

existentes.
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2.3. Marginacion y exclusion de la nifiez discapacitada

La nifiez con discapacidad es uno de los grupos mayormente marginados y excluidos de
la sociedad, cuyos derechos son constantemente vulnerados de manera generalizada. En
comparacion con el resto de nifios y nifias tienen mayor probabilidad de experimentar las

crueles consecuencias de la inequidad social, econémica y cultural.

A diario se enfrentan a una serie de actitudes negativas, estigmas, violencia, estereotipos,
abusos y aislamiento, asi como a la inexistencia de politicas protectoras y normas juridicas

acordes a sus oportunidades educativas y econémicas.

“La discapacidad de la nifiez es seguida por su marginacion en la sociedad. En la
conciencia colectiva existe con frecuencia la creencia de que las personas con
discapacidad padecen de una medicion o castigo provocado por sus ancestros. En varias
regiones de todo el mundo, la nifiez que padece una discapacidad es aislada y

rechazada”.'®

También, se enfrentan constantemente a barreras limitantes del ejercicio de sus derechos
humanos y de inclusion social. Es de importancia sefialar que la pobreza y la discapacidad
se encuentran intimamente relacionadas, debido a que la primera consiste en un factor
determinante de la segunda; y a su vez, la discapacidad encierra a las personas en la

pobreza.

15 Gil Monterroso, Martin Alexander. Violencia y discapacidad infantil. Pag. 106.
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Ademas, es menos probable que la nifiez con discapacidad tenga una adecuada nutticion,

a

2,

e
*mala,

acceso a los servicios de salud, asistencia escolar, participacion expresando sus opinion

y sus necesidades para que sean tomadas en consideracion.

Lamentablemente en un elevado nimero de paises la respuesta a la situacién de la nifiez
con discapacidad Gnicamente se encuentra limitada al abandono, asi como a la negligencia

y a su reclusion en distintas instituciones.

La inclusién de la nifiez con discapacidad no Unicamente es un asunto de derechos y
justicia social, sino que también una inversién esencial en el futuro de la sociedad
guatemalteca. La exclusion social supone costos bastante significativos no Gnicamente
para el individuo, sino también para la sociedad en su conjunto, debido a que los nifios y
nifas con capacidades diferentes tienen que ser el centro de atenci6n y de todos los.
esfuerzos por forjar sociedades que sean inclusivas, debido a que tienen iguales derechos..
que los demas, y mas que beneficiarios de‘ ayuda, son agentes de cambio para la

autodeterminacion.

También, la exclusion conlleva a que la nifiez con discapacidad en su edad adulta tenga
menos probabilidades de laborar, experimentando problemas de salud y que sean mas

dependientes de sus familiares y de los distintos servicio del gobierno.

La proteccidn de este sector infantil ha sido parte integral de la agenda de la UNICEF desde

que entré en vigencia la Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN), a pesar de que
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sea debidamente reconocido como pleno integrante de la familia, comunidad y sociedad,

lo cual supone la priorizacién de la inversiéon que sea necesaria para la eliminacion de
cualquier barrera fisica, cultural, econémica, de comunicacion, movilidad y de actitud que
limite el ejercicio de sus derechos, abarcando su patrticipacion activa en los distintos
procesos de toma de decisiones en asuntos relacionad‘os que afectan la vida cotidiana de

los mismos.

Es de importancia sefialar que para que los mismos puedan ejercer sus derechos sin
ningun tipo de discriminacion y en igualdad de condiciones con el resto, es fundamental
que los paises adquieran el compromiso de la realizacion de ajustes que sean razonables

para este sector poblacional.

“Los nifios con capacidades diferentes corren el riesgo cada vez mayor de convertirse en
victimas de la violencia debido a su incapacidad de defensa. Por ende, la violencia fisica,
psicolégica y emocional pasa a ser una realidad que los menores con discapacidad

padecen en el entorno familiar, social e institucional”.'®

En algunos paises una minusvalia fisica o psiquica puede llegar a suponer un motivo para
el infanticidio, debido a la carga social y financiera que la nifiez con discapacidad pudiera

significar para sus familiares.

6 bid. Pag. 110.
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También, existen numerosos casos de discriminacién que son ocasionadds por unﬁa,/""
N

e

discapacidad, en esferas como la educacioén, el alojamiento, el transporte y la vida cultural,

en donde la mayoria de los lugares y servicios son en buena parte inaccesibles para las

personas que padecen algun tipo de discapacidad. Estos obstaculos son numerosos y

pueden ser de tipo fisico, institucional o simplemente se encuentran en la intolerancia.

Inclusive en los paises desarrollados pueden observarse determinadas discriminaciones
hacia la nifiez con discapacidad y con frecuencia los separan del resto de los nifios y nifias,
debido a que las instituciones especializadas los alejan de la familia, situandolos en clases

especiales.

Los enfoques de derechos humanos y desarrollo son orientadores de la proteccion de la
nifiez discapacitada, siendo fundamental un movimiento global en su beneficio, con metas

e indicadores de monitoreo de todos los programas para el desarrollo.
2.4. Lainclusion social de la nifez discapacitada

Con el objetivo de que los nifios y nifias con discapacidad crezcan sanos, protegidos y
debidamente educados para que puedan alcanzar su mayor potencial es necesario tomar

en consideracion los siguientes aspectos:

a) Inclusion de la nifiez con discapacidad en todas las politicas y programas

encaminados a este grupo poblacional, asi como apoyo a reformas legales.
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b) Recoleccién de informacion y monitoreo de condiciones de vida, a travé:
desarrollo de capacidades de los sistemas nacionales de estadisticas y de la region, -
para obtener de manera progresiva mayor y mejor informacion sobre nifios y nifias

con discapacidad.

c) Fomento de la educacién a través de evidencias y gestion del conocimiento, al igual
gue con la inclusion de la perspectiva de discapacidad en los estudios nacionales

sobre nifios fuera de la escuela.

d) Promocion del desarrollo de la primera infancia mediante la difusion relacionada con
la importancia del disefio de politicas y de planes integrales para el desarrollo de la

nifiez con discapacidad.
2.5. Atencion a la discapacidad
Los objetivos de desarrollo no se pueden alcanzar ni mucho menos abordar si no se
solucionan los problemas relacionados con la salud y rehabilitacién del sector infantil con
discapacidad.
El reconocimiento de la importancia de la pronta conclusion integral para la promocién y

proteccién de los derechos y dignidad de los mismos se alcanza tomando en consideracion

los siguientes aspectos.
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b)

d)

a las prétesis, sillas de ruedas, ayudas para la conduccién y otros dispositivos.

Investigacion y puesta en practica de todas las medidas eficientes para la
prevencidn de las discapacidades en colaboracion con las comunidades y otros

sectores relacionados.

Refuerzo de los programas, politicas y estrategias de orden nacional que se
encaminen a la aplicacion de las normas uniformes sobre la igualdad de

oportunidades para el sector infantil con capacidades diferentes.

Sensibilizaciéon al publico .en general en relacion a la importancia de otorgar
seguridad a la discapacidad del sector infantil en coordinacién con los esfuerzos de

todos los sectores sociales para la participacion de las actividades preventivas.

Desarrollo de una base de conocimientos con la finalidad de promover y resguardar
los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad para que se garantice

su completa integracion en la sociedad.

Adopcion de todas las medidas que sean necesarias para la reduccion de los
factores de riesgo que contribuyen a la discapacidad durante el embarazo y la

infancia.
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h)

)

k)

.. . .y . e .y - L &
Promocion de la intervencion e identificacion temprana en los casos de /

{

discapacidad, en especial durante el embarazo y entre los nifios y nifias, as
la plena accesibilidad fisica, informativa y econémica en todas las esferas de la vida,
tomando en consideracion la salud y rehabilitacion, con la finalidad de garantizar la

plena participacion y la igualdad del sector infantil con discapacidad.

Aplicacion de programas de asesoramiento a las familias que sean confidenciales
para la deteccion de enfermedades como la anemia para la orientacion preventiva

de los matrimonios.

Promocion y fortalecimiento de programas comunitarios de rehabilitacion que se

encuentren vinculados a la atencion primaria de la salud.

Inclusiéon de un componente de discapacidad en las politicas y programas de salud,
en particular en las esferas de la salud de la nifiez, salud mental, envejecimiento y
enfermedades créonicas como la diabetes mellitus, las enfermedades

cardiovasculares y el cancer.

Coordinacién de politicas y programas relacionados con la discapacidad con los

relativos al envejecimiento cuando sea procedente.

Garantia de la igualdad entre los géneros en todas las medidas, haciendo énfasis

en las mujeres y nifias con discapacidad, que suelen padecer desventajas sociales.
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m)  Participacion de manera activa y constructiva en el proceso de elaboraq‘.
para asegurar la dignidad del sector infantil con discapacidad, de manera ql}e\pu\e_dgf/

ser adoptada lo antes posible.

n) Investigar y poner en practica bajo condiciones especificas las medidas mayormente
eficientes para la prevencion de las discapacidades, con la participacion de otros

sectores de la comunidad.
2.6. Rehabilitacion a la ninez discapacitada

La educacion dentro del campo de la salud se presenta como un instrumento para la
adquisicion de aptitudes y conocimientos, que son determinantes de la calidad de vida de

un sujeto y de su entorno.

En el caso de la nifiez que presenta alguna discapacidad, el trabajo de los profesionales
médicos es necesario para el mejoramiento de una forma sustancial para su desarrolio,
permitiendo a los pacientes desprotegidos su crecimiento con buenas expectativas en

cuanto a su salud y calidad de vida.
Es fundamental una buena colaboracion entre los encargados de la rehabilitacion,

integrando para el efecto el proceso a especialistas, padres y a los educadores encargados

de la nifiez.
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Es recomendable derivar la rehabilitacion infantil a la nifiez que presente:

a) Ataxia.

b) Espasticidad.

c) Debilidad muscular.

d) Alteraciones mantenidas.

e) Contracturas.

f) Deformidades en miembros.

g) Deformidad vertebral.

h) Dolor vertebral o periférico.

i) Alteraciones de la marcha.

i) Dificultades en la manipulacion de objetos.
k) Usuario de silla de ruedas.

) Cambios en la situacion clinica.

m)  Deterioro funcional progresivo.

Es de importancia la obtencion del maximo rendimiento de las capacidades que tiene cada
nifio y nifias. Para el efecto, es necesario llevar a cabo un seguimiento periodico,
estudiando en cada momento la situacion funcional para la adopcion de estrategias, y

prever las eventuales complicaciones que surjan.
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CAPITULO 1lI

3. Discapacidad y maltrato infantil

“La violencia y el maltrato infantil son una realidad tanto a nivel nacional como internacional
que deben reconocerse como un problema prioritario en salud publica. Las discapacidades

son tomadas en consideraciéon como consecuencia de malos tratos”.!”

Tanto las personas con discapacidad y sus familiares necesitan ser debidamente
informados en relacion a las precauciones que tienen que tomarse contra el abuso sexual

y otras formas de abuso.

Las personas con capacidades diferentes son vulnerables al abuso que puede presentarse
en la familia, la comunidad y las instituciones que necesitan ser educadas en la forma de

prevencién de la ocurrencia del abuso, reconociendo e informando de esas actuaciones.

El Estado es el encargado de reconocer que el nifio o nifia fisicamente impedida tiene que
disfrutar a plenitud de su vida en condiciones que le garanticen su dignidad y le permitan
poder llegar a bastarse a si mismo, mediante la facilitaciéon y participacidén activa de la nifiez
en la comunidad. Es bien comun que la violencia se ejerza con mayor frecuencia contra
grupos vulnerables como la nifiez, las mujeres y los discapacitados, especialmente cuando

esa discapacidad se presenta en la nifiez.

7 Vail Robles, Luis Rodrigo. Maltrato infantil. Pag. 76.
41


emiimpresos02
Cuadro de texto


problema grave, debido a que su vulnerabilidad los expone a cualquier tipo de violencia.

Ademas, se tienen que ofrecer garantias de proteccién contra cualquier clase de violencia

fisica, psicologica y sexual.

Todo nifio, nifia o adolescente tiene el derecho de no ser objeto de cualquier forma de
negligencia, discriminacién, marginacién, explotacién, violencia, crueldad y opresién,
punibles por la ley, ya sea por accién u omisién a sus derechos fundamentales. Asimismo,
tienen derecho a ser protegidos contra toda forma de maltrato. El Estado estimulara la
creacién de instituciones y programas preventivos o psico-sociales necesarios, para dar
apoyo y orientacién a la familia y a la comunidad. Debera proporcionar la asistencia
necesaria, tratamiento y rehabilitacion a las victimas, a quienes cuidan de ellas y al

victimario.

EL Articulo 54 de la Ley de Proteccién Integral de la Nifiez y Adolescencia Decreto 27-2003
del Congreso de la Republica de Guatemala regula: “Obligacién estatal. El Estado debera
adoptar las medidas legislativas, administrativas, sociales y educativas apropiadas para

proteger a los nifios, nifias y adolescentes contra toda forma de:

a) Abuso fisico: que ocurre cuando una persona que esta en una relacién de poder

con un nifio, nifia o adolescente, le inflige dano no accidental, provocandole lesiones
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b)

d)

Abuso sexual: que ocurre cuando una persona en una relacién de poder o confianza

involucra a un nifio, nifia o adolescente en una actividad de contenido sexual que
propicie su victimizacion y de la que el ofensor obtiene satisfaccion incluyéndose

dentro del mismo cualquier forma de acoso sexual.

Descuidos o tratos negligentes: que ocurre cuando la persona o personas que tienen
a su cargo el cuidado y crianza de un nifio, nifia o adolescente, no satisface sus
necesidades basicas de alimentacion, vestido, educacion, atencién meédica,

teniendo la posibilidad de hacerlo.

Abuso emocional: que ocurre cuando una persona daiia la autoestima o el desarrollo
potencial de un nifio, nifia o adolescente. Cualquier persona que tenga conocimiento
sobre un hecho de los descritos anteriormente debera comunicarlo de inmediato a
la autoridad competente mas cercana, quien a su vez debera realizar las diligencias
pertinentes a efecto de que se sancione drasticamente a los que resultaren

responsables de los mismos”.

El personal de las instituciones publicas y privadas, centros educativos, servicios de
salud y otros de atencion a los nifios, nifias y adolescentes, tienen la obligacion de

denunciar los casos de maltrato que se detecten o atiendan en sus instituciones.
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3.1. Reconocimiento de necesidades especiales de la infancia

AN %
“La conceptualizacién de discapacidad referida al sector infantil tiene un papel esencial al

momento del reconocimiento de las necesidades especiales de este grupo de edad para

contemplar recursos y ayudas que van a requerir”.'®

La desventaja, discapacidad y minusvalia tienen un papel fundamental en la prevencion
terciaria. Toda violencia cosiste en el perjuicio o abuso fisico o mental, descuido o trato
negligente, malos tratos o explotacion, mientras que el nifio o nifia se encuentre bajo la

custodia de sus padres, de un tutor o de cualquier otra persona que le tenga a su cargo.

La definicién de maltrato infantil considera a toda accion, omisién o trato negligente, no
accidental, que prive al nifio o nifla en sus derechos y su bienestar que amenacen e
interfieran su ordenado desarrollo fisico, psiquico o social, cuyos autores puedan ser

personas, instituciones o la misma sociedad.

Por ende, la definicién indicada incluye lo que se hace, 1o que se deja de hacer, o se lleva
a cabo de manera inadecuada, ocasionando al nifio o nifia no inicamente un dafio fisico,
psicologico, emocional o social, sino que le considera persona de derecho. El maltrato
infantil se encuentra condicionado por la existencia de determinados factores de riesgo y
por la falta de proteccion generalizada y especificamente relacionada por completo con la

discapacidad.

8 Robles Galin, Pablo Rolando. Sistemas de proteccion del infante discapacitado. Pag. 99.
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encuentran inmersos. Esos factores estan en continua relacion e interaccion.

3.2.

Niveles de maltrato infantil

Son los que a continuacioén se dan a conocer:

b)

d)

Desarrollo ontogénico: referente al ser humano y se encuentra relacionado con el
proceso evolutivo del hombre. Es representativo de la experiencia anterior que los

padres traen consigo a la familia y a la funcién de parentesco.

Microsistema familiar: se relaciona con la familia y sefala el lugar en el cual vive el
nifio o nifia. Se tienen que incluir las caracteristicas de la nifiez, de los padres, el

ajuste marital y la composicién familiar.

Sistema social: tiene relacién con la sociedad y con las estructuras sociales que
rodean al microsistema familiar, 0 sea, al mundo laboral, las relaciones sociales y

los vecinos.

Macrosistema: es en referencia a la cultura, o sea, al conjunto de valores y de
distintas creencias culturales acerca de la paternidad y derechos de los padres sobre

los hijos.
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El surgimiento de diversos factores de riesgo incrementa ;Ia__prcv)babilidad de qt
maltrato infantil. Se tiene que considerar a la vez que algunos féctoresd‘e riesgg:’

con especial valor pronéstico, como la historia de consumo prolongado de alcohol o
estupefacientes, falta de establecimiento del vinculo y deficiente relacion afectiva en el trato
con la nifiez. Un elevado nimero de familias en las que se presentan varios factores de
riesgo no maltratan a sus hijos. Esta situacion se explica claramente por distintos factores
de compensacion, que actuaran modulando los factores de riesgo y limitando el maltrato.

La conducta parental se encuentra determinada por el equilibrio relativo entre los factores

de riesgo y los de compensacién que experimenta una determinada familia.
3.3. Maltrato infantil y factores de riesgo

“La discapacidad de un integrante de la familia es considerada un factor de riesgo que
interactia con otros. El peso de los factores de riesgo consiste en una situaciéon que no es
absoluta, sino que se compensa por los factores de resguardo. El resultado consiste en
un modelo bien complejo de factores, cuyas caracteristicas, mecanismos internos y
procesos no son siempre faciles de detectar y comprender. Su conocimiento puede ser de
utilidad para la identificacion de situaciones de riesgo total, pero nunca tiene que conducir

a conclusiones simples y lineales”.®

a) Factores de riesgo de maltrato: la discapacidad no es un motivo de violencia pero,

se relaciona con un incremento del riesgo del mismo, debido a las circunstancias del

9 Garcia Pefia, Maria Delfina. Historia de la discapacidad. Pag. 120.
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a.1.)

a.2)

diario, puede llevar a situaciones que conduzcan a situaciones de violencia.

Factores de riesgo del nifio y nifia: discapacidad fisica, emocional, cognitiva, parto
prematuro y bajo peso al nacer, necesidades especiales, hospitalizaciones
constantes, trastornos de la conducta e incapacidad para comprender el maltrato y

denunciarlo.

Factores de riesgo de la familia y de los cuidadores:

Salud mental: enfermedad mental de los padres, desérdenes de personalidad,
intentos de suicidio, sufrimiento psicolégico, historia de desérdenes de

comportamiento y agresividad, pocas habilidades para superar el estrés.

Parentalidad: modelo de padres inadecuado, embarazos no deseados, falta de
habilidades y procesos, expectativas no reales y no conocidas, cuidado prenatal
insuficiente, poca adaptacién familiar a la discapacidad, rechazo al apoyo o a los

recursos ofrecidos y la historia del maltrato durante la infancia.

Sociales: adolescentes sin apoyo familiar, niveles elevados de estrés, aislamiento
social, estatus econdmico bajo, paternidad unipersonal, vivienda inadecuada,

aislamiento social, mayor tolerancia hacia la disciplina dura y agresiones verbales.
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a.3.)

b)

b.1.)

b.2.)

Factores de riesgo sociales y del ambiente: leyes de proteccion del sectoF('afqntil

Pmala,

inexistentes, valor decreciente de la nifiez y de su papel en la sociedad, problemas
sociales como la pobreza, el desempleo, aislamiento social, poco apoyo material y
emocional, alta aceptabilidad social de la violencia, promocién de la violencia en

normas culturales y violencia en los distintos medios.

Factores de proteccion: son referentes a las fuerzas y recursos para mediar frente a
los factores de riesgo, promoviendo la resistencia contra los efectos negativos de
las experiencias de maltrato. En general, se tiene que indicar que las relaciones de
apoyo y emocionales de satisfaccién con familiares y amigos pueden ayudar a
minimizar el elevado riesgo de maltrato de los padres hacia los hijos, especialmente
durante sucesos estresantes. Por otra parte, las situaciones aparentemente
familiares y sociales pueden disminuir el nivel de atencion y alerta de los

observadores externos incluyendo los amigos y servicios sociales.

Factores protectores de la nifiez: capacidad para la expresion de sus sentimientos
y de relaciones con otros, relaciones positivas al menos con un adulto, educacion
sexual en la adolescencia, integracion en ambitos sociales y estabilidad en el

comportamiento y atencion.

Factores de proteccién de la familia y de los cuidadores: bienestar psicolégico,

elevada capacidad para enfrentar el estrés, elevada autoestima y expectativas

personales, aceptacion de la discapacidad, reconocimiento de los limites y de las
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b.3.)

potencialidades de la nifiez, conocimiento adecuado del desarrolio del

relaciones estables con la pareja, capacidad para hacer frente a los retos y
adaptarse a los cambios que caracterizan la vida en familia, trabajo y comodidad

econdémica, apoyo social y estrategias de educacién positivas.

Factores de proteccion ambiental y social: respeto a los derechos de la nifiez,
cumplimiento de las normas juridicas de proteccién del sector infantil, valoracion del
papel de los nifios y nifias en la sociedad, favorecimiento del bienestar, empleo,
redes de relaciones de apoyo social, inaceptabilidad de la violencia y promocién de

los medios contra la violencia.

El abordaje de la etiologia relacionada con el maltrato infantil y con la discapacidad
se tiene que considerar una causa y consecuencia directa de la discapacidad y la
misma como una causa del maltrato infantil. El maltirato prenatal que puede llegar
a presentarse en embarazos no deseados o en circunstancias de riesgo, debido a
la realizacion de maniobras abortivas, la alimentacion restrictiva como sucede en el
caso del vegetarianismo, la inexistencia de un adecuado seguimiento médico
durante la gestacién y la utilizaciébn de drogas pueden ser las causas de

discapacidad o de acentuacién de las previsibles.

El recién nacido con discapacidad puede llegar a ser rechazado o no ser aceptado

y esta situacidn puede ser motivo de abandono del hijo, asi como también los
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y cuidado, no prestarle una adecuada asistencia sanitaria, ni educacion adecuaﬁr y

el uso inapropiado de tratamientos farmacolégicos.

3.4. Caracterizacion del maltrato infantil

“La prevencion del maltrato y abandono de los infantes, tanto desde su perpetracion como
de su repeticion y secuelas, consiste en una de las intervenciones de mayor importancia
que desde todos los ambitos profesionales y ciudadanos se puede y tiene que llevar a
cabo. Los programas relacionados tienen que contemplar la globalidad de la problematica,

desde la promocion de la infancia a la prevencién primaria, secundaria y terciaria”.2°

Es de especial relevancia la prevencion del maltrato infantil en la nifiez con capacidades
diferentes debido a que evita la existencia de dolores fisicos, sufrimientos emocionales,
dificultades para su integracion y secuelas que se afaden a las que se presentan con

anterioridad por su discapacidad.

El hecho de ser padre de un nifio con capacidades diferentes requiere de diversas
habilidades que permitan enfrentar nuevas y dificiles situaciones a las cuales se tienen que
enfrentar. El nacimiento de un nifio o nifia con discapacidad genera una gran
reorganizacion de las perspectivas y expectativas futuras, siendo sus progenitores, quienes

tienen que encontrar los mecanismos necesarios para reaccionar de forma adecuada ante

20 Egpinoza. Op. Cit. Pag. 108.
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la nueva situacion que se les presenta y organizar su vida de conformidad con las:nuevas
circunstancias para cuidar al nifio del resto de integrantes de la familia y contar con un
trabajo que en la mayoria de ocasiones es incompatible con los cuidados que el nifio o nifia

necesita.

Un elevado nimero de cuidadores, en la mayoria de ocasiones del género femenino, dejan
sus labores, lo cual conduce a una clara reduccion de los recursos econémicos que
perciben, y a una especializacién de la pareja en dos papeles distintos, uno en el hogar,
dedicandose al cuidado de los otros; y el otro, fuera del hogar, concentrado en la realizacién
de labores para obtener ingresos. Los dos papeles se encargan del establecimiento de
diferentes prioridades y desarrollan a la vez distintos tipos de estrés que no siempre pueden

llegar a compatibilizarse.

Otro cambio de importancia consiste en el representado por la activacién de una red formal
de relaciones, representada por los servicio sociales de salud, y una red de caracter

informal integrada por familiares y amigos.

Al ser mayormente sdlidas esas redes, existira mayor proteccion para el nifio o nifia,
ademas de que se aseguran los recursos familiares, tanto materiales como psicolégicos,
para alcanzar y mantener una buena calidad de cuidado y de la vida. En esos casos, las
habilidades de los padres para controlar esa clase de situaciones como de sus expectativas

positivas se tienen que reforzar. Por ende, las estrategias para la prevenciéon del maltrato
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de la nifez discapacitada tienen que orientarse a los nifios y nifas, familia, entgrno y

sociedad.

3.5.

Ambitos de proteccion en beneficio de la nifiez discapacitada

Son los que a continuacién se indican:

Hacia la nifiez: las actividades, programas y recursos orientados a la prevencién del
maltrato infantil encaminados hacia la nifiez que presenta alguna discapacidad se

tienen que desarrollar con las finalidades que a continuacién se indican.

Aumento de la autoestima y mejoramiento de la imagen corporal de la nifiez con

discapacidad.

Informar y formar a la nifiez sobre qué son los malos tratos, la forma de su
identificacion, cédmo responder ante ellos, cdmo comunicarlo a otras personas, qué
sensaciones se pueden tener después de un abuso o intento de abuso y sobre los

derechos que tienen.
Educar a la nifiez con discapacidades para la autoproteccion y defensa frente al

maltrato infantil, especialmente frente al abuso sexual mediante distintas actividades

de educacioén afectiva disefiada especificamente para ellos, en los que se les
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b)

ensefien los comportamientos sexuales apropiados y las habilidades pers

encaminadas a la proteccion.

Hacia la familia: las actividades y programas orientados a las familias con nifios y
nifias con discapacidad deben contar con los objetivos que a continuacioén se dan a

conocer.

Facilitar ayuda social, econdémica, sanitaria y educativa.

Mejoramiento del conocimiento que facilite el acceso a recursos y servicios de
atenciéon temprana, social, educativa, juridica, de tiempo libre y de formacion

profesional existente en la comunidad.

Proporcionar una intervencion sanitaria precoz, que actie en el mismo tiempo en

que nace un nifio con discapacidad.

Incremento del conocimiento y entendimiento del desarrollo del nifio o nifia,
recibiendo la informaciéon necesaria y relacionada con el tipo especifico de

discapacidad y las expectativas reales de su desarrollo.

Consolidacion de habilidades que aseguren la correcta crianza y supervision de la
nifiez, desarrollando habilidades positivas para sobrellevar su discapacidad a través

de la formacion parental.
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Informacion relacionada con el uso imprudente, indebido o ilicito de medi\;?c:é;)rnen-té

sustancias terapéuticas y terapias de rehabilitacion para la nifiez con capacidades: ™

diferentes.

Formacion para el reconocimiento temprano de signos y sintomas de violencia y

maltrato en la nifiez con discapacidades.

Reduccion del aislamiento, en particular de las familias que residen en zonas que

sean rurales pequefas y distanciadas geograficamente.

Disminucion de la tensiéon emocional y de los servicios de ayuda en situaciones de

crisis.

Ayudar en las labores del hogar y de suplencia temporal de los padres o familiares
que se encargan de cuidar a la nifiez con discapacidad, para evitar situaciones de
riesgo al maltrato, sobre todo, cuando el cuidador del nifio o nifia también presenta

algun tipo de discapacidad.

Realizacion de visitas domiciliarias por profesionales debidamente capacitados y
profesionalizados en el tema de los nifios y nifias con discapacidad, especialmente
en beneficio de las familias que son tomadas en consideracion de riesgo al maltrato

infantil.
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maltratar a sus hijos discapacitados puedan comunicarse y obtener informa& dn-que <>

sea debidamente relacionada con el tema, cuya ayuda y recursos econémicos de
otras familias se encuentran o se hayan encontrado en esa situacion de maltrato

infantil.

Hacia el entorno: el ambito en el que vive la nifiez requiere para facilitar su adecuado
crecimiento y desarrollo para la prevencién de maltrato infantil, contemplando una
serie de actividades con las finalidades que a continuacién se dan a conocer para

su comprension.

Informar en relacién a los cuidados necesarios y de concienciacion y sensibilizacion,

en cuanto al problema de la violencia y el maitrato, llevadas a cabo en el ambito de

las asociaciones encaminadas a adultos del entorno cercano y a quienes ofrecen

servicios a los nifos y nifias con discapacidades.

‘Concienciar, sensibilizar y educar a la erradicaciéon de la violencia en la

compensacion y aceptacion de los nifios y nifias con discapacidades y entre iguales,

llevadas a cabo en las escuelas.

Formar y entrenar a los profesionales que con mayor frecuencia entran en contacto
con los nifios y nifias con discapacidad, en particular, para los cuidadores

profesionalizados y los profesionales de la salud, de la educacion especializada y
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del trabajo social, con la finalidad de que se les conozcan, se sensibilicen y detecten

el problema para que entiendan su funcién en la prevencién del maltrato mfan\tﬂ\y' la,. o

importancia de facilitar un buen trato a todos los nifios y nifias, especialmente a
aquellos que presentan necesidades que son especiales, debido a su condicion de

discapacidad.

Efectuar una adecuada seleccion de los proveedores de servicios y cuidadores de
nifios y nifias con discapacidades en el hogar y en los centros residenciales o
asistenciales por parte de las familias y de los directores de las instituciones

respectivamente.

Realizacion de una supervision externa por profesionales que sean independientes
y debidamente entrenados de los cuidados y servicios administrados a los nifios y
nifias con discapacidades en el hogar y en las instituciones residenciales o

asistenciales.

Hacia la sociedad: la misma en su conjunto tiene responsabilidades y obligaciones
que tiene que atender respecto a la atencion y prevencién del maltrato de los nifios
y nifias con discapacidad y para ello se deben considerar las finalidades que a

continuacién se indican.

Promocién de medidas Iegisliativas y judiciales que salvaguarden los derechos y

mejoren la proteccién de los nifios y nifias.
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Desarrollo de politicas que permitan la financiacion de las campafias, programas

proyectos que se dediquen a la investigacion, divuigacion y prevencion de

violencia, asi como también del maltrato de los nifios con discapacidades.

Realizacion de campafias en los medios de comunicacién para el aumento y
mejoramiento de la informacion, concienciacién y sensibilizaciéon de la sociedad a la

cual pertenece.

Impulsar campafias en los medios de comunicaciéon para la modificacion de

actitudes y comportamientos negativos de la sociedad con la nifiez discapacitada.

Facilitar el registro e intercambio de datos e informacion de los resultados de las
campafias de sensibilizaciébn y concienciacién, asi como de los proyectos
especificos y de las contribuciones de investigadores expertos que sirvan para la

evaluacion de los resultados.
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CAPITULO IV

4. Implementacion de programas para la proteccion legal y cuidados especiales

gratuitos al sector infantil con capacidades diferentes en Guatemala

Es fundamental el estudio, conocimiento y analisis de programas para la proteccion legal
y cuidados especiales gratuitos al sector infantil con capacidades diferentes en la sociedad
guatemalteca. Los mismos son vulnerables, debido a que la condicion de su edad se
afiade a la discapacidad, asistiendo en los Ultimos afios a una enorme transformaciéon+

relacionada con la conceptualizacion de la discapacidad.
4.1. Obligaciones estatales
Son las siguientes:

a) Incluir en las politicas, planes, programas y proyectos de sus instituciones los
principios de igualdad de oportunidad y accesibilidad a los servicios que se presten

a las personas con discapacidad.

b) Propiciar que el entorno, los servicios fundamentales y las instalaciones de atencién
al publico en edificios publicos que sean completamente accesibles para las
personas que tengan algin tipo de discapacidad, para que asi puedan ingresar a

los mismos sin mayor problema.
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d)

g)

h)

Eliminar las acciones y disposiciones que, directa o indirectamente, prom\({evan la
discriminacién o impidan a las personas con discapacidad tener acceso a programas

y servicios en general.

Apoyar a las organizaciones de personas con discapacidad, con el fin de alcanzar

la igualdad de oportunidades.

Garantizar el derecho de las organizaciones de personas con discapacidad de
participar en las acciones relacionadas con la elaboracion de planes, politicas,

programas y servicios en los que estén involucrados.

Promover las reformas legales, la aprobacion de nuevas leyes y el analisis de la
legislacion vigente para propiciar la eliminacion de las normas que discriminan a las

personas con discapacidad.

Contribuir al estudio y solucién rapida y eficiente de los problemas nacionales que
puedan llegar a ser presentados, en lo relativo a la integracion de las personas con
discapacidad, a su familia y a las organizaciones de y para personas con

discapacidad.

Apoyar a los sectores de la sociedad y organizaciones sin fines lucrativos a la
consecucién de sus y planes de trabajo, relacionados con las personas con

discapacidad.
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Congreso de la Republica de Guatemala regula: “La obligacién primordial del deséQW

la persona con discapacidad corresponde a los padres, tutores o personas encargadas,
quienes tienen obligaciones comunes en lo que a esta norma se refiere. Para garantizar

su cumplimiento el Estado debera:

a) Elevar el nivel de vida y de atencién a las personas con discapacidad.

b) Facilitar la éreacién de fuentes de trabajo, especificas para las personas con
discapacidad.

c) Fomentar la creacion de escuelas o centros especiales para la atencion de

personas con discapacidad, que, con motivo de su limitacién fisica o mental, no
puedan asistir a las escuelas regulares.
d) Mejorar el acceso de las personas con discapacidad a los servicios publicos

esenciales en todo el pais”.

Las instituciones publicas y las privadas deberan proveer a las personas con discapacidad,
los servicios de apoyo y las ayudas técnicas requeridas para garantizar el ejercicio de sus
derechos y deberes. El Estado debera adoptar las medidas administrativas, de orden legal
y de cualquier otra indole, para cumplir con los principios y derechos reconocidos en la

Constitucion Politica de la Republica de Guatemala y en otras disposiciones atinentes.

En lo que respecta a los derechos econdémicos, laborales y sociales, el Estado debera
adoptar esas medidas con los recursos de que disponga, y cuando sea necesario, dentro

del marco de la cooperacion internacional.
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discapacidades que atienden y a los servicios que prestan. Las instituciones publicas, en

la ejecucion de sus programas o servicios, tendran la obligacién de cumplir con las normas

que propicien el desarrollo integral de las personas con discapacidad.

Las municipalidades y las gobernaciones departamentales apoyaran a las instituciones
publicas y privadas en el desarrollo, ejecucién y evaluaciéon de programas, proyectos y
servicios que promuevan la igualdad de oportunidades y el desarrollo de las personas con
discapacidad. Cuando por cualquier razén o propoésito se trate o utilice el tema de la
discapacidad, este debera presentarse reforzando la dignidad e igualdad entre las
personas en general, prohibiéndose a los medios de informacion emitir mensajes

discriminativos, en relacién con la discapacidad.

4.2. Laeducacion de la nifiez discapacitada

El Articulo 25 de la Ley de Atencion a las Personas con Discapacidad Decreto 135-96 del
Congreso de la Replblica de Guatemala regula: “La persona con discapacidad tiene
derecho a la educacién desde la estimulacion temprana hasta la educacidén superior,
siempre y cuando su limitacién fisica o mental se lo permita. Esta disposicion incluye tanto
la educacion publica como la privada”. El Ministerio de Educacién Piblica promovera la
formulacion de programas educativos contengan las necesidades especiales de las

personas con discapacidad y El Estado debera desarrollar los medios necesarios para que
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condicion y desarrolio.

Por su parte, las autoridades educativas efectuaran las adaptaciones necesarias y
proporcionaran los servicios de apoyo requeridos para que el derecho de las personas con
discapacidad sea efectivo. Las adaptaciones y los servicios de apoyo incluyen los recursos
humanos especializados, adecuaciones curriculares, evaluaciones, metodologia, recursos

didacticos y planta fisica.

Las personas con discapacidad podran recibir su educacion en el sistema educativo
regular, con los servicios de apoyo requeridos. Los estudiantes que no puedan satisfacer
sus necesidades en las aulas regulares, contaran con servicios apropiados que garanticen
su desarrollo y bienestar, incluyendo los brindados en los centros de ensefianza especial.
Ademas, la educacién de las personas con discapacidad debera impartirse durante los
mismos horarios de las regulares, preferentemente en el centro educativo mas cercano al
lugar de su residencia y basarse en las normas y aspiraciones que orientan los niveles del
sistema educativo, siendo obligacion de los padres, tutores o representantes, inscribir y
velar porque las personas con discapacidad asistan regularmente a clases y participar

activamente en el proceso educativo de éstos.

El Ministerio de Educacion debera desarrollar los mecanismos necesarios para que la
persona con discapacidad del area rural tenga acceso a la educacion, mediante programas

adecuados a su realidad geografica y étnica, garantizando la educacion bilingle, en las
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zonas de poblacion mayoritariamente indigena. El Estado debera estim

investigaciones y tomara en cuenta las nuevas propuestas relativas a la didéEﬁéé:,-l/

evaluacion y metodologias que correspondan a las necesidades de las personas con

discapacidad.
4.3. Salud de los niiios y nifias con capacidades diferentes

El Articulo 44 de la Ley de Atencion a las Personas con Discapacidad Decreto 135-96 del
Congreso de la Replblica de Guatemala regula: “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 rehabilitacién. Los servicios de salud deberan ofrecerse evitando
actos discriminatorios; considerandose como tal, el negarse a prestarlos, proporcionarios
de inferior calidad o no prestarlos en el hospital publico o centro de salud que le

corresponda”.

El Estado debera desarrollar politicas sociales y econémicas que garanticen a la persona
con discapacidad, su desarrollo fisico, social y mental en condiciones dignas. El Ministerio
de Salud Publica y Asistencia Social establecera funciones rectoras y los procedimientos
de coordinacion y supervision para los centros publicos o privados que brinden servicios
especializados de rehabilitacion, con el fin de facilitar el establecimiento de politicas
congruentes con las necesidades reales de la poblacion, debiéndose 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.
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Las instituciones ptblicas o privadas de salud responsables de suministrar serv

=
'

prevencion, promocioén y rehabilitacion a las discapacidades, deberan garantizar W
servicios a su cargo estén disponibles en forma oportuna, en todos los niveles de atencion,
asi como también deberan contar con medios de transporte adaptados a las necesidades

de las personas con discapacidad.

Es responsabilidad del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social certificar la calidad
y el estricto cumplimiento de las especificaciones de las ayudas técnicas que se otorguen

en las instituciones estatales o privadas.

Cuando una persona con discapacidad sea hospitalizada, no se le podra impedir el acceso
a las ayudas técnicas o servicios de apoyo que rutinariamente utiliza para realizar sus

actividades.

Los centros de rehabilitacion plblicos o privados, en los cuales se brinda atencion de
rehabilitacién, deberan establecer para los usuarios y sus familias normas especificas para

promover y facilitar el proceso de rehabilitacion.

Ademas, con el fin de no lesionar la dignidad y facilitar el logro de los objetivos establecidos,
los centros de rehabilitacion publicos o privados deberan garantizar que sus instalaciones
cuenten con las medidas de seguridad, comodidad y privacidad que los usuarios requieren

y segun la discapacidad que presenten.

65


emiimpresos02
Cuadro de texto


4.4. Acceso a actividades culturales, deportivas y recreativas

El Articulo 65 de la Ley de Atencién a las Personas con Discapacidad Decreto 135-96 del
Congreso de la Republica de Guatemala regula: “Los espacios fisicos en general y donde
se realicen actividades culturales, deportivas o recreativas en particular, deberan ser
accesibles a las personas con discapacidad. Las instituciones publicas y privadas que
promuevan y realicen actividades de estos tipos, deberan proporcionar los medios técnicos

necesarios para que todas las personas puedan disfrutarlas”.

Se considera acto discriminatorio que, en razén de la discapacidad, se le niegue a una
persona participar en actividades culturales, deportivas y recreativas que promuevan o

realicen las instituciones publicas o privadas.

4.5. Laimportancia de implementar programas para la proteccion legal y cuidados
especiales gratuitos al sector infantil con capacidades diferentes en

Guatemala

La Constitucion Politica de la Reptblica de Guatemala, reconoce el deber del Estado frente
a sus habitantes, garantizando su proteccién y desarrollo, al sefialar que su fin supremo es
la realizacion del bien comun, por lo cual, establece el fundamento legal, para la creacidén
de las instancias juridico-politicas que coadyuven al desarrollo integral de la persona con
discapacidad. Ademas, la Constitucion Politica de la Republica de Guatemala en su

Articulo 53 establece que el Estado garantiza la proteccién de los minusvalidos y personas
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con limitaciones fisicas, psiquicas o sensoriales y declara de interés nacional sq'fgtéﬁmon

médico-social, asi como la promocién de politicas y servicios que permitan su rehabilitacion< ="

y su reincorporacion integral a la sociedad al indicar que: “Minusvalidos. EIl Estado
garantiza la proteccién de los minusvalidos y personas que adolecen de limitaciones
fisicas, psiquicas o sensoriales. Se declara de interés nacional su atencién médico-social,
asi como la promocion de politicas y servicios que permitan su rehabilitacién y su
reincorporacion integral a la sociedad. La ley regulara esta materia y creara los organismos

técnicos y ejecutores que sean necesarios”.

En la actualidad existen servicios fundamentales de rehabilitacién de las personas con
discapacidad a través de normas ordinarias y administrativas, la cuales, estan diseminadas
en leyes dispersas que adolecen de un orden, de coordinacién interinstitucional y

multidisciplinario.

Ademas, los tratados, convenios y conferencias internacionales, suscritos o ratificados por
el gobierno de la Republica de Guatemala, en las diversas areas de la rehabilitaciéon y
derechos humanos, recomiendan la promocién, creacién y apoyo de todos los esfuerzos
en esta materia, optimizando el uso de los recursos y acelerando los procesos de
incorporacién plena de la poblacién con discapacidad a la sociedad, siendo imperativa la
creacion de un instrumento juridico, como marco de una moderna politica nacional sobre
la discapacidad, que se constituya en una herramienta eficaz al servicio de las personas

con discapacidad, sus padres y demas familia, para que puedan ejercer sus derechos
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humanos y crear las condiciones para el mejor cumplimiento de sus oblig

ciudadanas eliminando la discriminacion.

El Articulo 3 de la Ley de Atencion a las Personas con Discapacidad Decreto 135-96 del
Congreso de la Republica de Guatemala regula: “Se considera como discapacidad
cualquier deficiencia fisica, mental o sensorial congénita o adquirida, que limite

substancialmente una o mas de las actividades consideradas normales para una persona’.

El Estado, las organizaciones para personas con discapacidad y la familia, velaran por el
cumplimiento de que las personas con discapacidad no sean expuestas a peligros fisicos
psiquicos, sensoriales o morales en relacion con la actividad que realicen. Ademas, la
familia de la persona con discapacidad promovera y ejercera los derechos y obligaciones

de la misma, cuando por su limitacion fisica o mental no pueda ejercerlos.

El Articulo 19 de la Ley de Atencion a las Personas con Discapacidad Decreto 135-96 del
Congreso de la Republica de Guatemala regula: “La familia como institucion social
colaborara a que la persona con discapacidad desarrolle una vida digna y ejerza

plenamente sus derechos y deberes, como guatemaitecos”.

Las personas con discapacidad tendran derecho de vivir con su familia y podran contar con
la proteccion del Estado. Para las personas con discapacidad que no cuenten con un hogar,
el Estado debera fomentar la creacion de hogares especiales para su cuidado y

manutencion. Los padres deberan brindar a sus hijos con discapacidad los cuidados
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necesarios para su adecuado desarrollo fisico, mental, moral y social; asimism

obligados a participar en los programas de proteccion social y juridica que los rmsmg§/

requieran.

El Articulo 10 de la Ley de Proteccion Integral de la Nifiez y Adolescencia Decreto 27-2003
del Congreso de la Republica de Guatemala regula: “Igualdad. Los derechos establecidos
en esta Ley seran aplicables a todo nifio, nifia o adolescente sin discriminacion alguna, por
razones de raza, color, sexo, idioma, religion, origen nacional, étnico o social, posicion
econdémica, discapacidad fisica, mental o sensorial, hacimiento o cualquier otra indole o
condicion de éstos, de sus padres, familiares, tutores o personas responsables.

A las nifias, nifios y adolescentes que pertenezcan a grupos étnicos y/o de origen indigena,
se les reconoce el derecho de vivir y desarrollarse bajo las formas de organizacién social
que corresponden a sus tradiciones histéricas y culturales, en tanto que éstas no sean
contrarias al orden publico y el respeto debido a la dignidad humana.

El Estado garantizara a las nifias, nifios y adolescentes cualquiera que sea su ascendencia,
a tener su propia vida cultural, educativa, a profesar y practicar su propia espiritualidad,
costumbres, a emplear su propio idioma y gozar de todos los derechos y garantias que le

son inherentes, de acuerdo a su cosmovision”.

“La discapacidad tiene que ser protegida con atencién tanto médica como social y tiene

relacion directa con una sociedad que debe encontrarse debidamente planificada y

organizada, debiendo existir politicas publicas encaminadas a la promocién de la no
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de los déficits de ciudadania que tiene este colectivo humano”.?!

Tanto las nifias como los nifios con capacidades diferentes tienen que ser respetados, y
nunca su esencialidad tiene que ser sobrepuesta, sea cual sea la deficiencia que
presenten, deben contar con iguales oportunidades de desarrollo. Ademas, es importante
que se compartan espacios como la escuela, actividades culturales y 6rganos de
participacién infantil al ser las mismas esenciales para el desarrollo de los menores de

edad con discapacidad.

Las necesidades de la infancia tienen que tomarse en consideracion a través de la
potenciacién de la atencién e intervencidn social al sector infantil que se encuentra en
situacion de riesgo, desproteccion o discapacidad en situacion de exclusion social,
estableciendo una serie de distintos criterios compartidos de calidad y adecuadas practicas
que puedan ser susceptibles de evaluaciéon. Entre las medidas de prevencién y atencion
es de importancia anotar el fomento de la investigacion para la previsiéon del riesgo y de la
proteccion en la infancia en Guatemala, asi como el impulso y consolidacion de una serie
de sistemas de gestion de calidad en los servicios debidamente especializados vy

enfocados en el resguardo del sector infantil.

Es de gran interés todo lo referente a los nifios y niflas con discapacidad mediante la

implementacién de programas para la proteccién legal y cuidados especiales gratuitos del

21 Herrera. Op. Cit. Pag. 122.
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sector infantil con capacidades diferentes, siendo esencial que se compartan experieficias
//’?/F-‘mala. G,

sobre los recursos relacionados con las necesidades que tienen, promoviendo el ejercicio

de sus derechos y haciendo efectivos los recursos existentes, con la finalidad de asegurar

su total integracion y participacion en igualdad de condiciones y oportunidades.
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CONCLUSION DISCURSIVA

La inexistencia de programas para la proteccion legal y de cuidados especiales en
beneficio del sector infantil con capacidades diferentes no ha permitido su incorporacién
integral a la sociedad guatemalteca, debido a que actualmente existen servicios de
rehabilitacion de la nifiez con discapacidad a través de normas ordinarias y administrativas,
las cuales se encuentran diseminadas en leyes dispersas que adolecen de un orden, de

coordinaciéon multidisciplinaria e interinstitucional.

Es necesario que se cuente con instrumentos legales para la atencidén de la nifiez con
discapacidad, en los cuales se impulse su maximo desarrollo, su participacion y el pleno
ejercicio de sus derechos y deberes en el sistema juridico a través de que se garantice la
igualdad de oportunidades para los nifios y nifias con capacidades diferentes, eliminando

cualquier tipo de discriminaciéon que pudiera presentarse.

El Estado de Guatemala tiene que encargarse de que los programas legales de proteccion
del sector infantil con capacidades diferentes efectivamente sean favorecedores del
desarrolio de la nifiez y que se encuentren en armonia con los principios de normalizacion
y democratizacion, asi como con los prihcipios generales del derecho y con la doctrina y
normativa nacional e internacional relacionada con esta materia, para que se garanticen
los derechos constitucionales, los tratados, convenciones, pactos y el resto de

instrumentos legales protectores de los derechos humanos de los nifios y nifias en el pais.
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