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INTRODUCCION

El objetivo del presente trabajo es presentar una propuesta de proyecto basada en un
estudio con enfoque de investigacion-accidon sobre la creacion de sistemas locales
para la recoleccion de datos sobre personas con discapacidad. Esta propuesta esta
contextualizada al é&rea rural, especificamente San Antonio Palopd, Solola,
Guatemala, donde se llevé a cabo la investigacién. El trabajo se justifica en la
necesidad urgente de tener datos reales sobre la poblacion con discapacidad para que
estos puedan informar politicas publicas y acciones especificas en pro de su inclusion
plena y efectiva en la sociedad, asi como evaluar el cumplimiento de sus derechos
segun establece la Convencion internacional sobre los derechos de las personas con
discapacidad de las Naciones Unidas. Se identifica, ademas, la importancia de tener
datos disponibles al nivel local y que consideren las diversidades y necesidades de

cada comunidad.

La investigacion se llevo a cabo en un area rural y mayormente indigena, en un
contexto nacional de gran desigualdad y discriminacion hacia las personas con
discapacidad. El trabajo de campo se desarroll6 principalmente con la Comision
Municipal de Discapacidad (COMUDIS) y la Comision Municipal de Seguridad
Alimentaria y Nutricional (COMUSAN), ambas integradas por una variedad de
instituciones y organizaciones que prestan sus servicios a la poblacion. Para esto, se
tuvo un enfoque de investigacién-accion que fomentd la apropiacién de todas y todos
los involucrados del proceso y sus resultados.

Para informar conceptualmente el trabajo, se tomaron en cuenta tres preguntas
principales: ¢ Qué es la discapacidad? ¢ Como se mide la discapacidad? Y ¢Ddnde se
mide la discapacidad? Se llevo a cabo una revision documental sobre estas tematicas
con un enfoque en trabajos en contextos similares al guatemalteco, especialmente en
América Latina. También se consideraron temas especificos, como el trabajo del
Grupo de Washington para la medicion de la discapacidad y ciertos retos importantes

en relacion a esto.



Se disefiaron dos instrumentos de investigacion y se validaron dos mas con las
organizaciones participantes. Ademas, durante el trabajo de campo se desarroll6 una
ruta para la recoleccion de datos de personas con discapacidad y se cred una Sub-
comision de estadistica sobre personas con discapacidad dentro de la COMUDIS y la
COMUSAN. Debido al corto tiempo disponible, la prueba piloto de recoleccion de datos
sobre las personas con discapacidad no ha comenzado; sin embargo, las actividades

para ello van encaminadas en cuatro poblados del municipio.

Los resultados de la investigacion demuestran que las instituciones y organizaciones
que trabajan en el municipio de San Antonio Palopé tienen un interés real en mejorar
la inclusion de las personas con discapacidad, tanto en sus discursos como en su
practica. Ademas, todas identifican la importancia de obtener datos actualizados sobre
la poblacion y aseguran que esto les apoyara a brindar mejores servicios y mayor

inclusion.

Con base a los resultados de esta investigacion, se presenta la propuesta del proyecto
“Creando sistemas locales para la recoleccion de datos sobre personas con
discapacidad” que responde a las realidades, necesidades y complejidades
encontradas. Esta propuesta se desarrolla utilizando la Matriz del Marco Légico para

su facil apropiacién dentro de un contexto de cooperacion internacional.



CAPITULO 1: GENERALIDADES

Linea de investigacion y area
Esta investigacion se realiza en el Posgrado de la Escuela de Psicologia de la
Universidad de San Carlos de Guatemala, que ha identificado una serie de lineas de

investigacion para sus tesis y trabajos de graduacion.

Entre estas, el presente trabajo de graduacion encaja dentro de Politicas y

discapacidad en el area de Poder e ideologia.

Como se explica mas adelante, la recoleccién de datos es un acto politico — ya que es
la base para el cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad, el
desarrollo de politicas publicas en el ambito y el monitoreo y la evaluacién de las

mismas.

Planteamiento del problema: Como no se cuentan, no cuentan

Guatemala ha visto un desarrollo minimo en la investigacibn en temas de
discapacidad, ausencia que ha influido, entre otros factores, en la escasa formulacion
de politicas publicas y, a través de estas, planes y acciones especificas con un
enfoque de derechos humanos que mejoren la calidad de vida de las personas con
discapacidad y disminuyan la exclusién y discriminacion que estas viven actualmente
en el pais. Entre otras areas, se ha investigado poco el cumplimiento de parte del
Estado de su responsabilidad segun leyes nacionales e internacionales para
garantizar la vida plena y digna de las personas con discapacidad, comenzando con
la recoleccion de datos y estadisticas segun lo establece el Articulo 31 de la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
las Naciones Unidas (la Convencion de ahora en adelante) (Naciones Unidas, 2006).
Esto es ain mas preocupante en el area rural del pais, donde la institucionalidad del

Estado se ve debilitada y las poblaciones presentan diferentes caracteristicas que



agudizan su exclusion, presentando lo que Gonzéalez y Stang llaman una compleja
desigualdad cruzada (2014, pag. 100).

En relacion a la medicion de la poblacion con discapacidad, que es considerado un
paso base para garantizar el cumplimiento de otros derechos, Guatemala muestra una
voluntad minima. Entre lo mas relevante como esfuerzos del Estado se encuentra la
primera Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDIS) del 2006, que sin embargo
presento grandes problemas con su metodologia, incluyendo el uso de la terminologia
del ahora-anticuado modelo médico-rehabilitador (Instituto Nacional de Estadistica,
2006). Mas recientemente se realizé la Segunda Encuesta Nacional de Discapacidad,
2016 (ENDIS 2016), la cual se trabaj6é desde un enfoque de derechos y presenta datos
valiosos para la comprension de la situacion de discapacidad en el pais. No obstante,
esta ultima no presenta datos a nivel local que puedan responder a las necesidades
de informacion de las instituciones que trabajan con las personas con discapacidad en

sus comunidades.

Asi, hace falta en el pais una produccion de informacion estadistica sobre las personas
con discapacidad que permita informar politicas publicas y la provisién de servicios a
nivel municipal y departamental, asi como vigilar el cumplimiento de la Convencion,
ratificada por Guatemala en el 2008. Considerando la gran diversidad de la poblacién
guatemalteca, resulta especialmente importante y urgente la investigacion de esta
informacion en niveles locales y que responda a las verdaderas necesidades de las
comunidades, sus especificidades y sus instituciones.

Antecedentes

Guatemala cuenta con pocas fuentes oficiales de datos sistematizados sobre la
discapacidad en el pais. La primera, en 1994, fue el X Censo Nacional de Poblacion y
el V de Habitacién, el cual identific6 a 59,840 personas con alguna discapacidad
(Instituto Nacional de Estadistica, 2006, pag. 13). En el XI Censo Nacional de
Poblacion y VI de Habitacion del 2002 también se investigo la tematica, pero con una



pregunta de hogares. Este identificé que el 6.2% de los hogares Guatemaltecos tenian
al menos una persona con discapacidad viviendo en ellos y, de estos, el 53.8% se
encontraban en el &rea rural (Instituto Nacional de Estadistica, 2003, pag. 58). En
ambos censos la discapacidad se definié6 como deficiencia.

En el 2005 el Instituto Nacional de Estadistica realizé el primer esfuerzo a gran escala
que se haya hecho en el pais para comprender la situaciébn de las personas con
discapacidad a través de la Primera Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDIS),
realizando un perfil sociodemogréfico de la poblacion con discapacidad. La ENDIS
identificd que el 3.74% de la poblacibn Guatemalteca mayor de 6 afios tenia alguna
discapacidad (Instituto Nacional de Estadistica, 2006, pag. 43). Sin embargo, esta
encuesta tuvo varias fallas en su metodologia. La ENDIS, por ejemplo, dejo fuera de
su analisis a todas las personas menores de 6 afios. Ademas, los datos no fueron
recuperados en base a las definiciones y propuestas ya desarrolladas en ese momento
a nivel mundial, como las preguntas del Grupo de Washington, por lo cual no permiten
hacer comparaciones eficaces e internacionales. De hecho, el enfoque de la encuesta
fue médico-rehabilitador y no de derechos humanos, definiendo la discapacidad como
deficiencia segun la definicion de la Clasificacion Internacional de las Deficiencias,
Discapacidad y Minusvalias del 1980, aunque al momento ya existian definiciones mas
actualizadas (Instituto Nacional de Estadistica, 2006, pag. 93).

También ha habido intentos no-estatales para medir y cuantificar la discapacidad en
diferentes areas del pais, como lo fueron las Encuestas de Discapacidad con Enfasis
en la Nifiez, realizadas por Plan Guatemala en tres departamentos del pais: Baja
Verapaz, Jalapa e Izabal. De estos esfuerzos, la encuesta en Baja Verapaz identificd
una prevalencia de discapacidad en el departamento de 0.75% en el 2009 (Plan
Internacional & CONADI, 2009, pag. 51) y la de Jalapa de 0.98% en el 2011 (Plan
Internacional & Gobernacién Departamental Jalapa, 2011, pag. 43).

Cabe resaltar que las estadisticas mencionadas anteriormente sobre la prevalencia de
la discapacidad en la poblacion se deben comparar con las estimaciones de poblacion
con discapacidad de la Organizacién Panamericana de la Salud del 2014: 12.4%; de
la OMS del 2011: 15%; y del Consejo Nacional de Discapacidades de Ecuador del



2005, por tener este pais cualidades demograficas similares a las de Guatemala:
12.14% (Ureta, 2015, pags. 81-84). Como se puede evidenciar, los datos producidos
nacionalmente hasta el 2016 fueron perceptiblemente menores a los estimados

internacionalmente, por lo cual se puede cuestionar su validez.

En el 2017 se presentaron los resultados de la Segunda Encuesta Nacional de
Discapacidad, 2016 (ENDIS 2016). Este fue un trabajo colaborativo entre el Consejo
Nacional de Atencion a las Personas con Discapacidad (CONADI), el Instituto Nacional
de Estadistica (INE) y otras instituciones nacionales e internacionales. La encuesta
proporciona datos actualizados a nivel nacional y es comparable a nivel internacional,
utilizando el set largo de preguntas del Grupo de Washington, asi como las preguntas
para identificar a la nifiez con discapacidad desarrolladas por el Grupo de Washington
y el Fondo Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas para la Infancia
(UNICEF). Ademas, el estudio incluyé en su metodologia un set de evaluaciones
simples (de audicién y visién, por ejemplo) para poder determinar la condicion de
discapacidad y ciertas preguntas enfocadas al acceso a diferentes servicios, asi como
un eje de investigacién cualitativo que permite contextualizar los datos ante la situacion
de las personas con discapacidad en el pais y sus vivencias, asi como una

comparacién sociodemogréfica con personas sin discapacidad.

La ENDIS 2016 presenta una prevalencia de discapacidad a nivel nacional de 10.2%
(CONADI, 2016, pag. 5) — un dato mucho méas cercano a las estimaciones
internacionales y obtenido con una metodologia fundamentada en las mas recientes
investigaciones al respecto. Asi, este es el esfuerzo de mayor importancia que se haya
realizado a nivel nacional y presenta datos clave para promover los derechos de las

personas con discapacidad.

Se debe mencionar que, por su misma metodologia y ya que cada proceso de
recoleccion de datos se ve limitado segun sus objetivos, la ENDIS 2016 no presenta
datos especificos sobre comunidades, municipios y departamentos, por lo cual todavia
es necesario desarrollar sistemas locales de medicion de la discapacidad que resulten
en informacion relevante al nivel comunitario para el trabajo de inclusion de las

personas con discapacidad del dia a dia.



Finalmente, considerando que Guatemala no ha realizado el censo de poblacién de la
ronda del 2010, sera importante que—cuando se haga—este incluya la medicion de
la discapacidad, siguiendo la normativa internacional del Grupo de Washington con
una definicion y conceptualizacion actualizada con las normativas internacionales y
basada en la definicibn propuesta por la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud y aquella utilizada en la Convencion.

Situacion de la discapacidad en Guatemala

El hecho de que hasta en el 2017 se cuente con datos actualizados y con un enfoque
de derechos humanos en el tema de la discapacidad en Guatemala demuestra el poco
interés politico que ha habido en el pais en la tematica y puede ser considerado como
un reflejo de la invisibilizacion de la poblacion con discapacidad y su situacion de
exclusién en la sociedad guatemalteca. De hecho, las pocas investigaciones que se
han realizado para evaluar la situacion y el contexto de la poblacién con discapacidad

en el pais presentan niveles alarmantes de exclusion y empobrecimiento.

Como se presentd anteriormente, la ENDIS 2016 identificé que el 10.2% de la
poblacion guatemalteca tiene alguna discapacidad. De estos, el 24.1% tienen mas de
50 afios y hay una mayor prevalencia en mujeres adultas que hombres adultos
(CONADI, 2016, pag. 5). Segun dicha encuesta, la discapacidad no esta asociada a

un grupo étnico o al hecho de vivir en el &rea rural o urbana (CONADI, 2016, pag. 46).

La ENDIS 2016 refleja que el 31% de los hogares tienen alguna persona con
discapacidad. Ademas, al comparar hogares con y sin al menos un miembro con
discapacidad, la encuesta demostrd que los hogares con al menos una persona con
discapacidad son mas grandes, mas pobres y tienen un mayor promedio de edad y
una mayor tasa de dependencia (CONADI, 2016, pag. 46).

Comparadas con personas sin discapacidad, las personas con discapacidad tienden
a ser mayores, mujeres, mas pobres, solteras y tienen un nivel educativo mas bajo

(CONADI, 2016, pag. 46). En relacién a los nifios y nifias con discapacidad, la ENDIS
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2016 identificé que estos tienen menos probabilidades de vivir con su padre biolégico
(CONADI, 2016, pag. 52). También se reflej6 que solamente el 61% los nifios y nifias
con discapacidad que viven en el area rural van a la escuela, comparado con el 82%
de los nifios y nifias sin discapacidad (en las areas urbanas la asistencia escolar
sobrepaso el 80% tanto para nifios y nifias con y sin discapacidad) (CONADI, 2016,

pag. 53).

Sobre el trabajo y empleo, los adultos con discapacidad mostraron tener menos
oportunidades de un ingreso estable (CONADI, 2016, pag. 56). Ademas, su calidad de
vida se ve disminuida por la situacién de pobreza y el vivir en condiciones rurales
(CONADI, 2016, pag. 65). En general, todas las personas con discapacidad muestran
enfrentar mayores barreras en dominios ambientales (transporte, servicios y otros) y
tienen mayores restricciones en su participacion en todas las areas (la escuela, el
trabajo y la comunidad, entre otras) (CONADI, 2016, pag. 60).

En relacién al acceso a los servicios de salud, las personas con discapacidad tienen
mas probabilidad de sufrir un problema de salud serio y las mujeres con discapacidad
en edad reproductiva muestran menos probabilidad de buscar cuidados prenatales
(CONADI, 2016, pag. 66). Ademas, se nota que al acceder a servicios médicos, las
personas con discapacidad reciben mas faltas de respeto de parte del personal médico
y tienen mas dificultad en comprender la informacion recibida en los centros de salud

que aquellas sin discapacidad (CONADI, 2016, pag. 66).

De hecho, un reciente estudio sobre el impacto sociodemogréfico de la discapacidad
en las familias concluye que hay un acumulado de exclusiones en los hogares y que
algunas personas viven en riesgo hasta de su propia supervivencia por tener
caracteristicas que las marginan aun mas, como ser mujer, indigena, pobre y persona
mayor (UNESCO, 2015, pag. 55). Este documento también identifica, a través de un
estudio de 337 hogares, que si la persona con discapacidad es jefa o jefe de hogar se
compromete la sostenibilidad econdmica del hogar y que si hay una hija o hijo con
discapacidad se debilitan las posibilidades de empleo del resto de la familia y sus

ingresos debido al costo asociado con la discapacidad (pag. 57).



En relacion a los nifios y adolescentes con discapacidad, un trabajo realizado por la
UNESCO y la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales (FLACSO) Guatemala
pone en evidencia que no existen datos confiables y actualizados sobre esta poblacion
especifica, ni interés politico real en hacer realidad las normativas que el Estado ha
firmado a nivel internacional (UNESCO & FLACSO Guatemala, 2013). Dicho informe
identifica dos grandes brechas muy particulares que los jévenes con discapacidad
encuentran para su inclusion social: la inclusion y permanencia educativa y la inclusion

laboral.

En un estudio realizado en el area rural de Guatemala que explora la conexion y el
impacto de la pobreza en la discapacidad, Grech demuestra que para las personas
entrevistadas tanto la pobreza como la discapacidad se caracteriza a través de una
intensa exclusion social, econémica y politica. El articulo describe la relacion en la cual
la pobreza es responsable de una mayor vulnerabilidad a la enfermedad y la
deficiencia, mientras al mismo tiempo las enfermedades y deficiencias resultan en una
pobreza mas intensa y cronica debido a los gastos extra asociados a la condicién
médica y el poco acceso al trabajo bien remunerado (Grech, 2008). Mas
recientemente, Grech identifica que hay varias dinamicas importantes que intersectan
la pobreza y discapacidad, tanto a nivel personal como familiar. Estas dinamicas estan
en constante interrelacion con las otras y su contexto y requieren un andlisis del hogar
qgue incluya las narrativas familiares de la discapacidad, incluyendo, entre otros, el
poco acceso a espacios laborales (Grech, 2015). De esta forma, este estudio
cualitativo demuestra las complejas interacciones de la discapacidad en el pais y la
importancia de tener un enfoque interseccional, donde se considere las situaciones de

emprocimiento, género, ruralidad y etnia, entre otras caracteristicas.

La exclusion de las personas con discapacidad, especialmente si viven en condicion
de pobreza, se debe en parte a lo que Tobar llama un “vaciamiento de sentido politico
del tema”, en donde los politicos entienden la discapacidad como una situacion
personal y no como un problema de interés publico/politico, por lo cual no realizan
acciones pertinentes al respecto (2013, pag. 107). Esto conlleva varias caracteristicas
limitantes para el desarrollo de la poblacion con discapacidad, incluyendo: la



insuficiencia permanente de recursos que afecta el funcionamiento de las instituciones
y resulta en poca cobertura, un caracter asistencial de las politicas ejemplificado por
las donaciones caritativas y la implementacion de focopoliticas que atienden a
poblaciones muy especificas y dejan a la mayoria de la poblacién sin atencion publica
(Tobar, 2013).

Contexto y situacion de la discapacidad en el departamento de Solola

La region de Solola tiene una superficie aproximada de 1061 km? y su cabecera,
Solola, se ubica a 2113 metros sobre el nivel del mar (PNUD Guatemala, 2011, pag.
3). La poblacion departamental, a junio del 2013 era de 464,005 personas,
representando un 3% de la poblacion total del pais y con una tasa de crecimiento
levemente superior a la nacional (Instituto Nacional de Estadistica, 2014). La ENDIS
2016 sitla a Solola en la region Suroeste, la cual presenta una prevalencia de
discapacidad de 10.4% (CONADI, 2016, pag. 36). En cuestion de género, en casi
todos los grupos etarios hay mas mujeres que hombres, especialmente después de
los 65 afios, dado que hay 154 mujeres por cada 100 hombres (2014, pag. 14). Esta
es una dimension importante para la tematica de la discapacidad, ya que los adultos
mayores tienen mas posibilidad de tener una discapacidad debido, en parte, a la

prevalencia de enfermedades cronicas en el grupo etario.

Solola se diferencia del resto del pais especialmente por tener un 96.5% de poblacién
indigena, comparado con el 40% a nivel nacional segun los datos del INE (Instituto
Nacional de Estadistica, 2014). Se estima, ademas, que un 49% de la poblacion del
departamento vive en areas rurales (PNUD Guatemala, 2011, pag. 3). También cabe
resaltar que entre el 2006 y el 2011, Solola present6é una disminucion de la pobreza
extrema del 29.3% al 18% — que es igualmente un dato alarmante — y un aumento
del 74.6% al 77.5% de la poblacion viviendo en pobreza total (Instituto Nacional de
Estadistica, 2014, pag. 25). Datos del PNUD, sin embargo, presentan un 85.4% de la
poblacién viviendo en pobreza en el 2014 (PNUD Guatemala, 2016, pag. 315). Estos
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datos son importantes si consideramos la relacion estrecha que existe de pobrezay la

discapacidad, como evidencié anteriormente el articulo de Grech.

El indice de Desarrollo Humano, en el cual 0 indica el mas bajo desarrollo humano y
1 el mas alto y expresa las dimensiones de salud, educacién y longevidad, era 0.455
para Solola en el 2014, por debajo del nacional de 0.492 (PNUD Guatemala, 2016,
pag. 313). No obstante, cabe notar que hay una gran variedad de desarrollo humano
dentro de los municipios. Segun datos del censo del 2002 (la ultima informacion
actualizada por municipio) los municipios con indices mas bajos eran Santa Cruz la
Laguna, con un IDH de 0.422 y Santa Catarina Ixtahuacan con 0.473 y aquellos con
indices méas altos Panajachel con 0.754 y Santa Maria Visitacion con 0.705 (PNUD
Guatemala, 2011, pag. 6). San Antonio Palopé tiene un IDH de .615 (PNUD
Guatemala, 2011, pag. 6).

Es importante para el andlisis de la discapacidad que el departamento de Solola tiene
indices extremadamente altos de desnutricion infantil, con un 72.3% de los nifios
sufriendo desnutricion cronica (talla para la edad), comparado al 49.8% a nivel
nacional (PNUD Guatemala, 2011, pag. 10). También se ve un 17.3% de desnutricion
global (peso para la edad), comparado con un 13.1% a nivel nacional (PNUD
Guatemala, 2011). Estos datos son importantes ya que la nutricion esta fuertemente
asociada a las discapacidades y los problemas de aprendizaje y, aunque todavia no
se ha establecido la relacion directa a traves de estudios cientificos en el pais,
podemos asumir que la desnutricién actual del departamento probablemente tendra

impactos importantes en la discapacidad en el futuro (Ureta & Zabala, 2014).

Un reciente estudio del PNUD destaca, ademas, la precaria situacion de la vacunacion
de los niflos y nifas del departamento. En el 2014/2015, el 2.3% de los nifios de Solola
no habian recibido ninguna vacuna (comparado con un 0.6% a nivel nacional) y
solamente un 46.3% habian recibido todas las vacunas (comparado con el 59% a nivel
nacional) (PNUD Guatemala, 2016, pag. 332). Esto es importante al hablar de
discapacidad si se considera la falta de vacunacion contra enfermedades que podrian

resurgir y que causan discapacidad, como la poliomielitis.
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Seguln un andlisis de PNUD, el departamento de Solola tiene un indice de Densidad
del Estado (IDE) de .25. Este indice, en el cual 1 significa mayor densidad del Estado
y 0 nula densidad, se basa en un andlisis de la presencia de dependencias del estado,
la burocracia y el presupuesto de gastos en las areas de educacion, salud y otras
(PNUD Guatemala, 2010). Como se puede observar, el indice es bajo, con algunos
municipios teniendo un indice de hasta el .15 y teniendo San Antonio Palop6 un IDE
de .18 (PNUD Guatemala, 2010, p4g. 375). Este indice refleja especialmente la
responsabilidad del Estado dentro de sus funciones de cohesion e integracion social
(educacion, salud, vivienda, ambiente, empleo, pobreza y otros). Poca densidad
significa pocos servicios para toda la poblacién, caracteristica importante al considerar
los servicios especializados en diferentes areas que necesitan las personas con

discapacidad para su inclusion plena.

A nivel departamental existe la Asociacién Coordinadora de Organizaciones de y para
Personas con Discapacidad de Solold (ACOPEDIS), la cual estd formada por
representantes de mas de trece organizaciones privadas que proveen servicios a las
personas con discapacidad en el area, asi como representantes de las escuelas de
educaciéon especial del Ministerio de Educacion en el departamento. Ademas de
brindar servicios de educacion, fortalecimiento econémico e incidencia politica, entre
otros, algunas organizaciones han hecho esfuerzos para la recoleccion de informacion
sobre la prevalencia de la discapacidad en el departamento y las necesidades de las

personas y familias en situacién de discapacidad.

En Panajachel en el 2012 las diferentes organizaciones que trabajan en el tema de
discapacidad unieron esfuerzos para crear una base de datos sobre personas con
discapacidad en el municipio. Juntas identificaron a 134 personas. Cabe resaltar que
la base de datos no esta siendo utilizada por ninguna organizacion actualmente, lo
cual demuestra que no respondidé a las necesidades de informacion de los
proveedores de servicios. Ademas, hay cuestiones metodoldgicas, como la definicidon
de la discapacidad, que no quedan claras en los resultados, por lo cual resulta dificil

estimar su validez (Oficina Municipal de Discapacidad, 2017).
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ACOPEDIS realiz6 un censo en el municipio de Concepcion con el apoyo del Ministerio
de Salud en el 2013. Este censo identifico a 42 personas con discapacidad y propuso
una prevalencia de la discapacidad en el municipio del .61% (Salazar, 2016). Sin
embargo, cabe resaltar que la identificacién de las personas fue solamente segun su

deficiencia y que no se tiene informacion sobre la metodologia aplicada.

En San Juan la Laguna el Centro Orientamento Educativo (COE) realiz6 una encuesta
con 95 familias pertenecientes a una cooperativa de café. Entre las 95 familias se
encontré un total de 40 personas con discapacidad y se estimo una prevalencia de la
discapacidad del 7.65% (Bacchio, 2016). Ademds, se identific6 informacion
socioeconémica y sobre las necesidades de las personas con discapacidad. Por
ejemplo, se demostré a través de la investigacion que las familias con un familiar con
discapacidad tienen mas deudas y menos ahorros, menos probabilidad de ser duefias
de sus casas, un numero menor de sus integrantes esta empleado formalmente, un
namero menor de sus nifios asiste a la escuela, participan menos en actividades

sociales de la comunidad y tienen gastos médicos mucho mas altos (Bacchio, 2016).

San Antonio Palopo

San Antonio Palopé (palo poj: arbol de amate) es uno de los 19 municipios de Solola.
Se conforma por 14 centros poblados, incluyendo la cabecera (area urbana) San
Antonio Palopd, las aldeas Agua Escondida y Xequistel, los caserios Chuiquistel,
Chuisajcap, El Porvenir Chipop, Patzaj y San José Xiquinabaj y los cantones Chitulul,
Tzampetey, Tzancorral, Ojo de Agua, El Naranjo y San Gabriel (ver mapa en Anexo
1).

Segun el Instituto Nacional de Estadistica, en el 2013 el municipio tenia una poblacion
de 13,274 (2014, pag. 74). La estimacion poblacional de la Municipalidad de San
Antonio para el 2017 es de 14,144 personas, con 4,960 viviendo en el area urbanay
9,184 en el area rural (Oficina Municipal de Planificacion, 2017). La inmensa mayoria

de la poblacién es indigena, pertenecientes a las etnias mayas Kagchiquel (67%) y
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K’iche’ (27%) segun datos aportados por las mismas comunidades, constituyendo el
94% del total. EI 6% restante es poblacion mestiza, que radica principalmente en Agua
Escondida y Xequistel (SESAN, 2017).

El nivel de pobreza en el area rural del municipio es de 81%, con 15% de la poblacion
viviendo en pobreza extrema (Instituto Nacional de Estadistica, 2011, pags. 31-32).
San Antonio Palopo tiene un nivel de desnutricion cronica de 49.8% (con ciertos
poblados llegando hasta el 70.6%) y presenta casos de nifios en condicién de
desnutricion aguda (SESAN, 2017).

El municipio cuenta con un Centro de Atencién Permanente (CAP) en la cabecera, un
puesto de salud en la aldea Agua Escondida y centros de convergencia de salud en
tres poblados, aungque solamente dos estan en uso. También cuenta con los servicios
del RENAP en la cabecera municipal y cada centro poblado tiene escuelas oficiales
del nivel primario. En el area rural hay un instituto basico y un bachillerato. En el area
urbana solamente hay nivel basico (SESAN, 2017).

Es importante resaltar que a finales del 2016 se establecio la Asociacion de Padres y
Amigos de Personas con Discapacidad de San Antonio Palopé (ASOAPDISA
PALOPO), la cual esta basada en el area rural y trabaja con la municipalidad para
proveer servicios y atencion a las personas con discapacidad en el municipio.
Actualmente, segun informacion recabada durante el trabajo de campo de la presente
investigacién, esta asociacion ha coordinado un espacio de servicio y apoyo de una
terapista de lenguaje, una psicologa y una fisioterapeuta un dia a la semana para todas

las personas con discapacidad del municipio.

En un trabajo cualitativo realizado con madres participantes de ASOAPDISA PALOPO
por la autora (Anexo 8) se evidencia que tener a una persona con discapacidad en la
familia implica altos niveles de discriminacion y opresion en sus comunidades. Estas
madres identifican la falta de servicios basicos, el poco acceso a espacios publicos y

la falta de oportunidades como factores que definen sus realidades y vidas diarias.
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Justificacion: ¢ Por qué investigar datos estadisticos sobre las personas

con discapacidad?

La recoleccion de informacion sobre la discapacidad tiene, entre otros, un principal
objetivo: la base para la generacion de politicas publicas. Segun Massé y Rodriguez
en la region de Latinoamérica se puede notar una paulatina y creciente relevancia
enfocada en realizar estudios e investigaciones acerca de las personas con
discapacidad para contribuir a la creacidon de politicas publicas que mejoren la calidad
de vida de esta poblacién (2015, pag. 217). Al mismo tiempo, los autores reconocen
la importancia de estos datos para monitorear y evaluar las diferentes jurisdicciones
del Estado (2015, pag. 218). Asi, la recoleccion de datos e informacion ayuda a
avanzar en la garantia de los derechos humanos de las personas con discapacidad y
contribuye a lograr su igualdad sustantiva con el resto de la poblacion. De hecho,
Gonzélez y Stang argumentan que no hacer un esfuerzo para tener informacion
veridica y sustentable que demuestre las caracteristicas de la poblacién con

discapacidad es una importante violacion a sus derechos humanos (2014, pag. 73).

Varias leyes a nivel internacional apuntan a la importancia de recolectar datos sobre
las personas con discapacidad y obligan al Estado a tal accién. Por ejemplo, el Articulo
31 de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006), que Guatemala ratifico en el 2008, obliga a los Estados Parte a
recopilar informacion, incluyendo datos estadisticos y de investigacion, con el objetivo
de formular y aplicar politicas que apoyen el cumplimiento de los derechos
establecidos en la misma Convencion (Naciones Unidas, 2006, pags. 26-27). Esta
informacion, ademas, debera ser desglosada para evaluar el cumplimiento de los
diferentes articulos de la Convencion y para identificar y eliminar barreras a las que se

enfrentan las personas con discapacidad en el ejercicio de sus derechos.

Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad identifican en su Articulo 13, Informacion e investigacion, que los
Estados deben asumir la responsabilidad final de reunir y difundir informacién acerca
de las condiciones de vida de las personas con discapacidad, incluidos los obstaculos

que les afecten. Entre otras responsabilidades, los Estados deben “iniciar y fomentar
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programas de investigacidon sobre las cuestiones sociales, econdémicas y de
participacion que influyan en la vida de las personas con discapacidad y sus familias.
Las investigaciones deben abarcar las causas, los tipo y la frecuencia de la
discapacidad, la disponibilidad y eficacia de los programas existentes, y la necesidad
de desarrollar y evaluar los servicios y las medidas de apoyos” (Naciones Unidas,
1994, pags. 22-23).

En relacion al acceso al trabajo, la Recomendacion num. 169 de la Organizacion
Internacional del Trabajo establece en su apartado 11, inciso |, que las medidas de la
recomendacion deberian incluir estudios e investigaciones de la posible aplicacion de
sus resultados respecto de diversos tipos de deficiencias a fin de fomentar la
participacion de personas invélidas (sic) en la vida de trabajo normal (Organizacion
Internacional del Trabajo, 2008, pag. 17).

En 1994 la Conferencia Internacional sobre la Poblacién y el Desarrollo en el Cairo
examino el tema de la discapacidad como eje central a nivel mundial por primera vez
y plante6 objetivos y medidas que los gobiernos debian desarrollar para promover la
medicion eficaz de la prevencion de la discapacidad, la rehabilitacion y la participacion
e igualdad plena para las personas con discapacidad. Entre estas medidas se incluyen
la 6.30: “Los gobiernos deberian examinar a todos los niveles las necesidades de las
personas con discapacidad en sus aspectos éticos y de derechos humanos” y la 6.33:
“Los gobiernos deberian establecer y promover a todos los niveles sistemas de
supervision de la integracion social y econdmica de las personas con discapacidad”
(Naciones Unidas, 1995, pags. 35-36).

Mas recientemente, en el 2011, el Informe Mundial sobre la Discapacidad de la OMS
incluyé, como una de sus nueve recomendaciones, mejorar la recopilacion de datos
sobre la discapacidad. La OMS identifica especialmente la importancia de elaborar y
aplicar metodologias de medicién a nivel internacional para poder, de esta forma, tener
datos estandarizados que se usen como referencia para vigilar los progresos de
politicas de discapacidad, y para lograr la plena aplicacion de la Convencion
(Organizaciéon Mundial de la Salud, 2011, pag. 302).
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Finalmente, la Organizacion de las Naciones Unidas ha incluido las preguntas
desarrolladas por el Grupo de Washington para la medicion de la discapacidad en sus
recomendaciones para los censos de poblacién y vivienda (Naciones Unidas, 2015,
pag. 175). La tercera revision de las Principales recomendaciones para los censos de
poblacién y vivienda (para la ronda censal del 2020) especifica, ademas, la importancia
de poder comparar a las personas con discapacidad con aquellas sin discapacidad en
relacion a sus caracteristicas socioeconémicas clave (Naciones Unidas, 2015, pag.
176).

En sintesis, los documentos analizados identifican que la discapacidad se debe medir

para:

1. ldentificar las barreras que encuentran las personas con discapacidad y
comparar su situacion socioeconémica con las personas sin discapacidad.

2. Informar la creacion y vigilar el progreso de politicas publicas que benefician a
la poblacion con discapacidad.

3. Evaluar y monitorear el cumplimiento de los derechos de las personas con

discapacidad.
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Alcances

Este es un estudio descriptivo con una metodologia de investigacidn-accién que
representa la base para una propuesta de proyecto. El proyecto busca identificar qué
informacion sobre las personas con discapacidad es relevante para las comunidades

y cOmo se puede conseguir esta informacion con los recursos disponibles.

El estudio fue limitado especialmente por el tiempo, ya que un proceso real de
investigacion-accion debe permitir la participacion de varios actores y en cuatro meses
de trabajo de campo resulté imposible realizar esto. También fue limitado por la falta
de financiamiento. Estas dos limitantes significaron que no todos los actores
comunitarios fueron incluidos, incluyendo a los COCODES de cada comunidad y otros
lideres comunitarios. Por lo mismo, se limité el area de la investigacion ya que
inicialmente se propuso trabajar con todo el municipio pero eventualmente se decidio
comenzar con solamente cuatro centros poblados.

Sin embargo, se considera que el estudio es una base tedrica importante para la
propuesta, la cual contara con su propio financiamiento y podra superar las limitantes

expresadas anteriormente.

Objetivos de la investigacion

Objetivo general

Desarrollar una propuesta de creacion de sistemas locales para la recoleccion de

datos sobre personas con discapacidad.
Objetivos especificos

1. Disefar una herramienta y metodologia para la recoleccién de datos sobre
personas con discapacidad que responda a las necesidades de las
organizaciones locales.

2. Caracterizar a la poblacion con discapacidad en poblados del area rural de San
Antonio Palopé.

3. Promover el disefio como un referente para la construccién de instrumentos

contextualizados de investigacion sobre factores en el tema de discapacidad.
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Definicion de variables

Este trabajo define la discapacidad como lo hace la Convencién de los Derechos de
las Personas con Discapacidad: “un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas” (Naciones Unidas, 2006).
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CAPITULO 2: MARCO TEORICO

La medicién de la poblacion con discapacidad es un tema revestido de diversas
complejidades y se considera uno de los trabajos mas demandantes para los
productores de informacién a nivel mundial (Weeks, 2016). Esto se nota
especialmente en la produccién de informacion estadistica y las grandes diferencias
entre los resultados que cada pais ha presentado — diferencias estadisticas presentes
hasta en un mismo pais segun diferentes fuentes (Loeb, 2016; Alméras &
Milosavljevic, 2014; Schkolnik, 2011). Como sefalan diferentes académicos, la
variedad de resultados tiene su origen en tres areas de principal importancia
(Rodriguez, 2009):

1. Cdmo se define y conceptualiza la discapacidad.
2. Como se investiga sobre una condicion/situacion de discapacidad.

3. Donde/de qué manera se lleva a cabo este proceso.

A continuacién se presenta un analisis sobre cada una de estas areas.

¢, Qué es la discapacidad?

A través de la historia, la discapacidad se ha comprendido de diferentes maneras,
significando vivencias muy distintas para aquellos y aquellas en condicién de
discapacidad segun su época y lugar de nacimiento. En la antigua Grecia, en donde
los nifios eran considerados propiedad de los padres y no personas individuales,
aguellos que nacian con alguna deficiencia visible eran arrojados del Monte Taigeto,
ya que les consideraba una carga innecesaria para la familia y la sociedad (Palacios,
2008, pags. 40-42). Mas adelante, en la época medieval el cristianismo promovié un
tratamiento mas humanitario y de caridad hacia las personas con discapacidad,
fomentando los asilos en donde marginar a esta poblacion con otros no-deseados,
como los leprosos (Palacios, 2008, pags. 55-56). De estas actitudes hasta el actual

movimiento por la vida independiente de las personas con diversidad funcional en
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Espafia y otros paises a la vanguardia—la historia ha demostrado que la
conceptualizacion de la discapacidad en nuestras sociedades es tan importante como
cambiante (Palacios, 2008; Rodriguez, 2009; Valencia, 2014). Dentro de este proceso
se pueden identificar tres grandes modelos que se han utilizado para conceptualizar

la discapacidad, presentados en la Tabla 1.

Tabla 1 Los modelos de la discapacidad

Prescindencia El sujeto esta en Minusvalido; Las instituciones de
situacion de anormal; loco encierro como el Asilo
dependencia y es de Dementes (el
considerado inutil, se actual Hospital
entiende la Nacional de Salud
discapacidad como algo Mental “Federico
negativo (un castigo Mora”), fundado en el
divino, por ejemplo) y 1886.

como algo que se debe
eliminar en el
submodelo eugenésico
o esconder en el
submodelo de
marginacion.
Rehabilitador  El sujeto es objeto de Paciente; Las instituciones

intervencion y debe ser  discapacitado; especializadas como

‘mejorado” o enfermo; el Hospital Infantil de
“arreglado’”; el deficiente Infectologia y
profesional gestiona su Rehabilitacion,

poder y control sobre el fundado para atender
sujeto. la epidemia de
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poliomielitis a finales
de la década de 1950.

Social El sujeto es, antes que  Persona con  La ratificacion de la
todo, persona, y tiene discapacidad; Convencion sobre los
derechos y obligaciones Persona en Derechos de las
para una vida digna y situacion de Personas con

plena; la persona decide discapacidad; Discapacidad en el
sobre su propia vidayla Personacon  2008.
discapacidad resulta de  diversidad

las barreras que la funcional

persona encuentra en la

sociedad.

Fuente: Elaboracion propia con datos de (Palacios, 2008; Tobar, 2013).

Es importante sefialar, sin embargo, que estos modelos no son mutuamente
exclusivos y existe lo que Aguado llama una “linealidad acumulativa” (citado en Tobar,
2013, péag. 21). Esto quiere decir que los modelos muchas veces coexisten en un
mismo entorno y contexto social. Por ejemplo, en Guatemala se ven todavia casos en
los cuales las personas con discapacidad estan obligadas a permanecer recluidas en
casa por la vergienza de la familia ante su condicién, asi como instituciones con
enfoque médico-rehabilitador y asistencialista, como la Fundacion Pro-Bienestar del
Minusvalido (FUNDABIEM) gque fomentan el asistencialismo, la caridad y la lastima

hacia las personas con discapacidad (Tobar, 2013).

En tandem a la evolucién de los modelos y paradigmas sobre la discapacidad, se han
desarrollado las definiciones aceptadas internacionalmente en la teméatica. En el 1980
la OMS presenta la Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM) como primer intento para unificar la terminologia en relacion a
la discapacidad, proponiendo ir mas alla de la enfermedad y enfocarse en sus
consecuencias (Garcia & Sarabia, 2001, pag. 16). Esta definicion significo un lenguaje

comun para los profesionales en el campo de la discapacidad, facilitando la
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comunicaciéon entre ellos (Rodriguez, 2009, pag. 5). Sin embargo, la definicion esta
casi completamente enfocada en la persona desde un enfoque médico-rehabilitador e

ignora el impacto que el contexto tiene en la discapacidad.

Luego de una revision extensa de esta definicion, en el 2001 la OMS aprueba la
modificacion al CIDDM: la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF). Esta definicion propone varios ejes que interactian
en distintos niveles y, con ella, la discapacidad pasa de ser una clasificacion de
consecuencias de enfermedades a una clasificacion de componentes de salud
(Rodriguez, 2009, pag. 6).

llustracion 1 Interaccion de los componentes de la funcionalidad y discapacidad

segun la CIF

Condicién de salud
(trastorno o enfermedad )

'
| ! |

Funciones y - Actividades - Participacién
Estructuras corporales

1 I f

v +

Factores Factores

Ambientales Personales

Fuente: (Organizacion Mundial de la Salud, 2001, pag. 21)

La CIF define el funcionamiento como las funciones y estructuras corporales,
actividades y participacion, discapacidad como las deficiencias, limitaciones en las
actividades y restricciones en la participacion y la salud como el elemento que
relaciona a los dos anteriores (Organizacion Mundial de la Salud, 2001). Como se ve
en la Figura 1, tanto el funcionamiento como la discapacidad dependen de varios

factores personales y ambientales. Entre los factores personales se encuentran
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enfermedades y formas de pensar y actuar y entre los ambientales la accesibilidad del
espacio y los servicios disponibles a todas las personas, entre otros. Esto significa,
por ejemplo, que dos personas con la misma deficiencia pueden tener diferentes
discapacidades segun su entorno: una persona usuaria de silla de ruedas frente a una
escalera para acceder a un edificio publico tiene mas/diferente discapacidad que otra
gue tenga acceso a una rampa o un elevador. Segun Palacios, la discapacidad es la
discriminacion y opresion que resulta de tener una diversidad funcional (deficiencia)
(2008).

De esta forma, la CIF presenta una definicibn que es “menos estigmatizadora y
excluyente; posee en si misma una alta capacidad de promover cambios de actitudes
y de los modos de entender la discapacidad” (Rodriguez, 2009, pag. 7). Es bajo esta
premisa que en el 2006 la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad define la discapacidad como un concepto que evoluciona y que resulta
de la interaccioén entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud
y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas (Naciones Unidas). Similar a la definicion de la CIF en
gue relaciona la interaccion entre la persona y el entorno, esta definicién es diferente
en que tiene un enfoque de derechos—enfatizando la importancia de la igualdad de
condiciones entre todas las personas.

¢, Como se mide la discapacidad?

Para ser eficiente en su objetivo de informar politicas pubicas, Schkolnik describe que
la investigacion en discapacidad debe transcender los organismos puramente
técnicos—para lo cual se debe crear y fortalecer la comunicacion entre los productores
de informacién estadistica y los expertos en la inclusion social de las personas con
discapacidad en las diferentes esferas del gobierno y la sociedad civil (2011, pag. 293).
Es importante plantear el tema de la recoleccién de datos desde perspectivas sociales
y con enfoques criticos y de derechos humanos. Ademas, es importante que los

esfuerzos en este ambito tengan una claridad conceptual sobre la discapacidad, de lo
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contrario al difundir los resultados se restringen los beneficios de la informacion
recolectada para responder a las necesidades reales de la poblacion desde una

perspectiva de derechos (Alméras & Milosavljevic, 2014).

La OMS identifica especialmente la importancia de elaborar y aplicar metodologias de
medicion a nivel internacional, recomendando el uso de las preguntas disefiadas por
el Grupo de Washington en base a la definicion de la CIF (ver Cuadro 2) en los censos
nacionales y, ademas, la realizacion de encuestas especificas que permitan la
caracterizacion de la poblacion con discapacidad con una desagregacion por sexo,
edad y otras caracteristicas que permitan entender la complejidad y variedad de las

situaciones, necesidades y vivencias.

Retos para la medicion de la discapacidad

La medicion de la discapacidad es un tema complejo que presenta varios retos. Mas
alla de las grandes variaciones dentro de cada modelo de la discapacidad que aun se
utilizan en procesos de recoleccion de datos (Guatemala, por ejemplo, realizé la
ENDIS 2006 dentro del modelo rehabilitador), la definicibn mas actualizada de la
discapacidad (la CIF) la presenta como un concepto con muchas dimensiones
interconectadas, por lo cual se puede medir desde varios puntos de vista. Ni el
concepto en si ni las varias dimensiones que lo componen son simples o facil y
objetivamente medibles para producir datos estadisticos. Por ejemplo, los factores
personales incluyen la condicion de salud, la deficiencia y las limitantes en la actividad,
ademas de la infinita cantidad de factores ambientales que interactian para resultar

en una discapacidad.

Debido en parte a esta complejidad, conceptualizaciones reduccionistas de la
discapacidad han resultado en su medicién como deficiencia. Por ejemplo, varios
paises contindan preguntando en sus censos y encuestas si alguien en el hogar es
“sordo, ciego, lisiado o retrasado mental” o alguna pregunta similar, aun cuando ha

sido demostrado internacionalmente que estas preguntas y terminologia no son
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validas y resultan en datos poco confiables sobre la prevalencia de la discapacidad
(Schneider, 2016, pag. 16). También ha sido demostrado que incluir la palabra
“discapacidad” en la pregunta tiene efectos negativos en la validez de las respuestas,
ya que muchos encuestados pueden sentirse estigmatizados, tener vergienza o0 no
considerarse personas con discapacidad aunque tengan alguna limitante en su

participacion en igualdad de condiciones en la sociedad (Schneider, 2016, pag. 18).

Es importante resaltar que la conceptualizacion de la discapacidad no es compleja
solamente en relacion a como se formula la pregunta, sino también en como la
entienden los encuestadores y encuestados. Los encuestadores tienen un papel
importante, como demuestra Schneider al identificar que varios investigadores no
capacitados en una encuesta sobre discapacidad en Sudafrica no hacian las
preguntas sino que las marcaban segun su observacion y, por ello, anotaban
solamente las discapacidades que les eran visibles—resultando en graves errores en
los resultados (2016, pag. 18). A su vez, los encuestados responden segun sus
creencias y conocimientos sobre la discapacidad y sus contextos geograficos y
socioeconémicos. Por ejemplo, algunas culturas consideran a los huérfanos como
personas con discapacidad por su situacion de abandono (Schneider, 2016, pag. 20).
En relacién a los niveles socioeconémicos, es importante resaltar que la pobreza y la
salud mental estan estrechamente conectadas, por lo cual es necesario considerar y
evaluar esta conexion al considerar preguntas sobre discapacidad en un censo o
encuesta y asi lograr diferenciar las razones y los niveles de problemas relacionados

con la salud mental (Schneider, 2016, pag. 23).

En la medicion de la discapacidad también es importante considerar la dificil
comparacion a través de culturas y paises y las definiciones que cada uno utiliza. De
hecho, estas diferencias han llevado a que algunos paises propongan una prevalencia
de la discapacidad en la poblacion de 0.17% y otros de hasta 20% (Weeks, 2016, pag.
5). Dentro de este analisis también se sitla la dificultan de la traduccion de las
preguntas sobre discapacidad para censos Yy encuestas—algo que resulta
especialmente importante para un pais como Guatemala con su gran diversidad

linglistica. En este sentido, lo mas importante es traducir los conceptos y no las
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palabras o terminologias especificas; las preguntas deben ser facilmente
comprendidas por los encuestados y simples en su lectura para los encuestadores
(Schneider, 2016, pag. 22).

En relacion al contexto, Schneider presenta el ejemplo de las diferentes respuestas a
una pregunta como “; presenta alguna dificultad para caminar?” entre un contexto en
el cual es comun caminar mas de 20 kilébmetros al dia y otro en el cual no se caminan
mas de 500 metros al dia (2016, pag. 22). Por ello, resulta importante que las
preguntas vayan mas alla de lo estandar e investiguen también el contexto en el cual
se sitla la persona a entrevistar. De hecho, la medicion del ambiente y su efecto en la
discapacidad ha sido identificada como uno de los grandes retos en la medicién de la
discapacidad, ya que es tan diverso entre las culturas, dificultando asi su

comparabilidad a nivel internacional (Altman & Meltzer, 2016).

Al considerar como medir la discapacidad, resulta importante recordar que dentro de
las poblaciones con discapacidad hay una inmensa variedad de caracteristicas.
Mientras los retos que se han presentado anteriormente se pueden considerar
similares para todas y todos, algunos grupos presentan retos especificos para su
medicion en datos estadisticos. Por ejemplo, las nifias y nifios con discapacidad son
especialmente dificiles de identificar por varias razones. Entre estas esta el hecho de
gue los retrasos en el desarrollo son comunes entre los nifios y es dificil diferenciar
entre estos y una discapacidad a ciertas edades; que los padres o encargados son los
que responden a las preguntas, alterando asi ciertas respuestas por miedo a ser
considerados “malos padres”; que la funcionalidad de los nifios esta estrechamente
relacionada con las normas dentro de su familia y a través de las culturas, por lo cual
lo que es regular para un nifio a una edad en un pais puede ser irregular en otro; y los
ambientes educativos y sociales, que juegan un papel importante en la funcionalidad
de los nifios a diferentes edades y muestran gran variacion a travées de las culturas
(Meltzer, 2016, pags. 139-141).

Finalmente, Weeks argumenta que no solo el concepto de la discapacidad utilizado
impacta su medicién sino también lo hace el objetivo con el cual se busca caracterizar

a esta poblacion (2016, pag. 4). Estos objetivos pueden incluir la investigacion en salud
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publica, el desarrollo de politicas publicas, la provision de servicios y la vigilancia de
los derechos humanos, entre otros, y tienen cada uno necesidades de informacion

diferentes.

El Grupo de Washington

En el 2001, con la creciente preocupacion de los estados y las organizaciones de
personas con discapacidad ante el reto de obtener datos sobre las poblaciones con
discapacidad en sus paises, las Naciones Unidas realiz6 el Seminario Internacional
sobre Medicién de la Discapacidad. El principal logro de este seminario fue la creacién
del Grupo de Washington (GW) (el grupo de ciudad de la Comision de Estadistica de
Naciones Unidas que toma su nombre por la ciudad en la cual fue su primera reunion).

El GW se conformo con las siguientes prioridades (Grupo de Washington, 2016):

1. Promover y coordinar internacionalmente la cooperacion en el area de
estadisticas de salud con un enfoque en medidas sobre discapacidad
adecuadas para censos y encuestas nacionales.

2. Proporcionar informacién béasica necesaria sobre discapacidad que sea
comparable a nivel mundial.

3. Recomendar uno 0 mas sets extensos de factores a ser investigados sobre
discapacidad para su uso como componentes de encuestas de poblacion o
suplementos a encuestas especializadas.

4. Diseminar material del GW a través del Internet y publicaciones cientificas
para promover la inclusion de la discapacidad en el desarrollo internacional

y los esfuerzos de la salud mundial.

Para lograr sus objetivos, el GW se ha reunido mas de 14 veces desde su creacion,
habiendo participado en estas reuniones anuales mas de 130 paises a través de sus
institutos de estadistica, organizaciones internacionales interesadas en la estadistica
sobre discapacidad, académicos y académicas y organizaciones internacionales de

personas con discapacidad (Golden, 2016, pag. 29). Desde la primera reunion fue
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claro que su trabajo estaria enfocado en desarrollar un sistema de preguntas que
resultaran en informacién sobre personas con discapacidad para 1) la creacion de
programas y politicas de servicios para las personas con discapacidad y la evaluacion
de las mismas, 2) el monitoreo de las poblaciones con discapacidad y 3) la evaluacion
y vigilancia de la participacion social y econdmica de las personas con discapacidad
para apoyar su igualdad sustantiva con el resto de la poblacién (Weeks, 2016, pags.
10-11). Estos objetivos se pueden unificar en el objetivo general de crear informacion
que ayude a monitorear el cumplimiento de la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad (Weeks, 2016, pag. 12). Con estas condiciones y a través
de la conformacién de diferentes grupos de trabajo, el GW ha logrado, principalmente,
lo siguiente (Loeb, 2016, pags. 255-256):

1. La creacion de un set corto de preguntas sobre el funcionamiento para su
inclusion en censos y que es comparable internacionalmente (ver Tabla 2).

2. La creacion de un set largo de preguntas sobre el funcionamiento que se
puede realizar en una encuesta para tener mas informacién sobre adultos
con discapacidad.

3. El desarrollo, con el apoyo de UNICEF, de dos sets de preguntas para

identificar la discapacidad en nifios entre 2 y 4 afiosy 5y 17 afos.

Luego de este importante trabajo, el Grupo de Washington estd comenzando a trabajar
temas aun mas complejos en la medicion de la discapacidad, entre los cuales resalta
la necesidad de adecuar una metodologia para medir el contexto/ambiente y el
impacto que este tiene en las personas y la discapacidad (Altman & Meltzer, 2016).
Esto representa un trabajo de mayor rigurosidad en cuanto al tratamiento de las
diferencias culturales de cada region y las formas en las que se interactla con y
percibe el ambiente en cada una, como fue mencionado anteriormente. Para superar
estos retos, el grupo de trabajo propone identificar actividades basicas importantes
para la vida (comer y utilizar el bafio, por ejemplo) y evidenciar la facilidad o las
barreras que las personas con discapacidad encuentran para poder realizar estas
actividades, para de esta forma obtener informacion sobre el ambiente en el cual las

actividades se realizan (Altman & Meltzer, 2016, pag. 204). Aunque este solo es un
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primer paso, es una propuesta que se puede poner en practica a través de las

diferentes culturas y que propone datos comparables a nivel internacional.

Aun habiendo encontrado ciertas limitantes, el trabajo del Grupo de Washington es
reconocido a nivel mundial, siendo considerado como uno de los grupos de ciudad
mas eficientes y activos de las Naciones Unidas (Madans, 2016, pag. 319). En laronda
censal del 2010, 30 paises han indicado al GW que incluyeron o planean incluir las
preguntas cortas sobre el funcionamiento en sus censos O encuestas sobre
discapacidad y mas paises se unen cada afo, demostrando asi el valor del trabajo
realizado por el GW (Loeb, 2016, pag. 259). Guatemala, por ejemplo, utilizé el set
extenso del GW vy el set para nifios desarrollado entre el GW y UNICEF en la ENDIS
2016 (CONADI, 2016).

Tabla 2 El Grupo de Washington y la medicion de la discapacidad

Con el objetivo de elaborar principios generales para la medicion de la discapacidad
desde el enfoque de la CIF y que los resultados sean compatibles a través de
diferentes culturas (Massé & Rodriguez, 2015, pag. 203), el Grupo de Washington
elaboro un set corto que puede ser reducido ain mas (preguntas 1 a 4) de preguntas

gue miden la informacion basica sobre la discapacidad. Estas preguntas son:

¢ Tiene dificultad para ver, aun si usa anteojos?
¢ Tiene dificultad para oir, aun si usa audifono?
¢ Tiene dificultad para caminar o subir escalones?
¢, Tiene dificultad para recordar o concentrarse?

¢, Tiene dificultad con su cuidado personal, como lavarse o vestirse?

o 00k~ w0 DN R

Usando su idioma habitual ¢tiene alguna dificultad para comunicarse, por

ejemplo, entender lo que otros dicen o hacerse entender por otros?

Las preguntas tienen las siguientes categorias de respuesta:

1. No, ninguna dificultad.
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2. Si, alguna dificultad.
3. Si, mucha dificultad.
4. No puede realizar esa actividad en absoluto.

La prevalencia de discapacidad se calcula con aquellos que contestan “si, mucha

dificultad” y “no puede realizar esa actividad en absoluto”.

Es importante resaltar que estas preguntas deben ser adecuadas al contexto para
sean facilmente comprendidas por los encuestadores y los encuestados. En
Guatemala, por ejemplo, esta investigacion ha demostrado que “anteojos” se debe

cambiar a “lentes”, y asi sucesivamente.

Fuente: (Massé & Rodriguez, 2015, pags. 203-204)

Otros factores importantes

Como sefialan las Principales recomendaciones para los censos de poblacion y
vivienda para la ronda censal del 2020 de la ONU, es especialmente importante que
los censos (y las encuestas) no propongan solamente informacion sobre la prevalencia
de la discapacidad sino que también sirvan para poder hacer comparaciones con
aguellas personas sin discapacidad en relacibn a ciertas caracteristicas
socioecondémicas clave (Naciones Unidas, 2015, pag. 176). En otras palabras, no es
suficiente identificar a aquellas personas que encuentran barreras y limitantes en su
participacion (lo cual se puede lograr con el uso de las preguntas del Grupo de
Washington), sino que también hay que identificar en qué caracteristicas se
demuestran estas barreras para asi poder accionar hacia un cambio para una mayor

inclusion en igualdad de condiciones de las personas con discapacidad.

La ONU, por ejemplo, recomienda que para evaluar la igualdad de condiciones bajo la
cual viven las personas con discapacidad, las preguntas del GW sean acompafas por,
al menos, informacion sobre sexo, edad, lugar de residencia, tipo de residencia, estado

civil, nivel educativo, estado laboral, estado de empleo, industria y oficio (Naciones
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Unidas, 2015, pag. 176). Adicionalmente, se recomienda que se pueda comparar
informacion tabulada sobre personas con y sin discapacidad en relacion a

caracteristicas sociales y econémicas.

La Organizacion Mundial de la Salud, en su octava recomendacién del Informe Mundial
de la Discapacidad, “Mejorar la recopilacion de datos sobre discapacidad”, argumenta
que “es preciso desglosar los datos por caracteristicas de la poblacién, como edad,
sexo, raza y condicibn socioeconomica, para descubrir patrones, tendencias e
informacion acerca de los subgrupos de personas con discapacidad” (Organizacion
Mundial de la Salud, 2011, pag. 302).

Por ello, resultaria de vital importancia en Guatemala tomar en cuenta no solo las
recomendaciones previamente expuestas, sino también las diferencias entre
poblaciones indigenas como un factor importante, el tema de la desnutricion, y otros
gue sean relevantes para cada comunidad al considerar la diversidad de nuestra

poblacion.

¢,Donde se mide la discapacidad?

Para lograr tener datos estadisticos que respondan a los diversos objetivos en relacion
a las poblaciones con discapacidad, es necesario que los productores de informacion
tengan una conceptualizacion clara de la discapacidad y entiendan los retos de su
medicion. Al mismo tiempo, deben reconocer las diferentes herramientas a su
disposicion para realizar esta labor y poder identificar la mas eficiente para lograr sus
objetivos. En este sentido, la discapacidad ha sido mayormente medida en censos
nacionales 'y encuestas especializadas (independientemente de su
conceptualizacion). De hecho, desde la creacion del Grupo de Washington, 26 paises
han compartido haber incluido al menos una pregunta sobre discapacidad en sus

censos y 25 han realizado encuestas especificas sobre el tema (Loeb, 2016, pag. 260).

En relacion a los censos, Massé y Rodriguez escriben que
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en muchos paises los censos representan, en cierto sentido, practicamente la
Unica fuente de informacion del sistema estadistico nacional, dado que proveen
datos imprescindibles no solo para la planificacion y el desarrollo, sino también
para la evaluacion de los programas sectoriales aplicados en el pais con el
objetivo de promover el bienestar de sus habitantes. Los resultados censales
son utilizados por las autoridades gubernamentales para realizar un analisis 0

diagndstico de la situacion en la que se encuentra la poblacion. (2015, pag. 206)

Algunos de los retos que presentan los censos, sin embargo, incluyen el alto costo
econdmico que implican y el hecho que se realizan aproximadamente cada diez afios.
Guatemala, por ejemplo, todavia no ha realizado el censo de la ronda censal del 2010.
Finalmente, los censos en su mayoria excluyen a la poblacion institucionalizada, lo
cual es una limitante en el tema de la discapacidad ya que se considera que muchas

personas con discapacidad, especialmente nifios y nifias, son institucionalizadas.

En relacién a este uUltimo tema, Cambios et al. argumentan que la mayoria de los
censos y encuestan se basan en hogares, lo cual dificulta la construccién de
cuestionarios y recoleccion de informacion sobre la poblacion en instituciones
(Cambios, Jagger, Nusselder, Van Oyen, & Robine, 2016, pag. 207). Su investigacion
sobre las poblaciones institucionalizadas en tres paises europeos demuestra que es
necesario que los paises realicen encuestas que les incluyan para conocer sus

caracteristicas y necesidades especificas (Cambios et al., 2016, pag. 227).

Aun con estas limitantes, los censos son una importante fuente de datos estadisticos
sobre discapacidad y todos los paises deberian incluir la temética en ellos. La
Organizacion de las Naciones Unidas recomienda que se tenga especial cuidado en
como se desarrollan las preguntas, que se use lenguaje claro y que no se utilice
terminologia negativa que pueda resultar en respuestas modificadas por sentimientos
de discriminacion o vergiienza. Ademas, las preguntas deben investigarse sobre cada
habitante del hogar censado y no solo a nivel familiar (Naciones Unidas, 2015, pag.
225).

Otra metodologia para medir la discapacidad son las encuestas, las cuales pueden

proponer datos mas detallados y con un costo menor al de un censo. Las encuestas
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se pueden realizar de dos formas. La primera consiste de una fase en la cual se hacen
todas las preguntas a todos los encuestados, determinando quién tiene discapacidad
y quién no durante el analisis de los resultados (Schneider, 2016, pag. 25). De lo
contrario, las encuestas se pueden disefiar en dos fases, en la cual una pregunta o un
set de preguntas sobre discapacidad se realizan primero como filtro (posiblemente en
un censo) que luego se pueda usar para identificar a las personas con discapacidad y
realizar una encuesta especializada extendida, como en el caso de Argentina en el
Censo 2001 y la Encuesta Nacional de Discapacidad 2002-2003 (Massé & Rodriguez,
2015, pag. 210).

En relacion a las encuestas, un andlisis de la informacién recolectada por el Grupo de
Washington ha demostrado que estas regularmente presentan una prevalencia de la
discapacidad mas alta y probablemente mas correcta que los censos (Loeb, 2016,
pag. 267). Sin embargo, también estas presentan ciertas limitantes. Por ejemplo, las
encuestas pueden limitarse segun el numero de preguntas que incluyan y la
conceptualizacion que utilicen, habiéndose demostrado que las encuestan que definen
la discapacidad como deficiencia presentan prevalencias muy bajas e incorrectas de
la discapacidad. Las encuestas también se limitan en su capacidad de incluir
solamente a ciertos grupos etarios (y no a toda la poblacion como los censos), por lo
cual pueden excluir a grupos etarios donde la prevalencia es porcentualmente menor
(como los nifios) o mayor (como los adultos mayores) y asi influenciar sus datos y

conclusiones finales (Loeb, 2016, pag. 267).

Es importante resaltar que tanto los censos como las encuestas requieren de un
proceso de preparacion importante. Este proceso incluye una consideracion critica de
los modelos y las definiciones de la discapacidad, un entendimiento de las leyes y
politicas vigentes y los objetivos de informacion estadistica sobre discapacidad vy el
desarrollo, asi como la adaptacion de las preguntas segun procesos de encuestas

cognitivas (Weeks, 2016, pag. 4).
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La caracterizacion de la discapacidad a escalas territoriales menores y en
contextos locales

Gonzalez y Stang (2014) argumentan que la ruralidad implica un menor acceso a los
servicios basicos para las personas con discapacidad. Entre estos se puede incluir el
acceso a personal docente especializado en las escuelas, centros de rehabilitacion y
otros servicios sociales, los cuales—segun los autores—son practicamente
inexistentes en las areas rurales de América Latina (2014, pag. 91) y limitan una
coordinacion eficaz que recopile, utilice y actualice datos estadisticos. De hecho, los
habitantes de las areas rurales han sido identificados como la poblacion mas
vulnerable a la prevalencia de la discapacidad junto con otras poblaciones como
mujeres, adultos mayores y aquellos que tienen menores niveles de educacion, asi
presentando una compleja “desigualdad cruzada” que requiere de un enfoque
interseccional y una vigilancia inmediata para el cumplimiento de sus derechos
(Gonzélez & Stang, 2014, pag. 100).

Por ello, es de vital importancia procesar la informacion a escalas territoriales menores,
para permitir una mejor aplicacion de los programas y servicios y ademas evaluar la
condicién del cumplimiento de la Convencion internacional sobre los derechos de las
personas con discapacidad. Tener datos mas especificos permite tener informacion
importante sobre personas con discapacidad indigenas, migrantes, con diversidad
sexual y otras caracteristicas de la persona que resalten las intersecciones en sus
identidades, ya que estas influyen en su agudizada discriminacion y marginacion de la
sociedad y deben ser resaltadas para darles respuesta desde el Estado y la sociedad
civil (Gonzéalez & Stang, 2014, pag. 103).

Finalmente, para ser eficiente en su objetivo de informar politicas pubicas, Schkolnik
describe que la investigacién debe transcender los organismos puramente técnicos.
Para esto, se debe crear y fortalecer la comunicacién entre los productores de
informacion estadistica y los expertos en temas de la inclusion social de las personas
con discapacidad en las diferentes esferas del gobierno y la sociedad civil, incluyendo
aquellos que trabajan directamente en el campo y con las personas con discapacidad

y sus familias (2011, pag. 293). Por ello, es importante plantear el tema de la
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recoleccion de datos desde perspectivas locales y con enfoques criticos y de derechos

humanos.
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CAPITULO 3: MARCO METODOLOGICO

En este capitulo se presentan las cuestiones metodologicas que se tomaron en cuenta
para la investigacion. En la primera parte se detalla la metodologia utilizada para
recabar y analizar los datos del estudio. Seguidamente se presentan las y los sujetos
involucrados y el procedimiento que se llevo a cabo para obtener los resultados de

esta investigacion.

Disefio y metodologia estadistica

Esta investigacion se desarroll6 en la mayor parte posible dentro del marco
metodoldgico de la Investigacion Accién Participativa (IAP). La IAP nacié alrededor del
1970 en varias partes del mundo donde diferentes académicos estaban considerando
criticas a la academia tradicional. Asi, comenzaron a construir y formalizar
procedimientos alternos de investigacion y accion, enfocados hacia los problemas
regionales y locales en los que se requerian procesos politicos, educativos y culturales

(Fals, 1999, pag. 72). Esta metodologia de investigacién tiene tres ejes principales:

1. Sobre las relaciones entre la ciencia, el conocimiento y la razon: apreciar, en
los hechos, que la ciencia se construye socialmente, y que por lo tanto queda
sujeta a interpretacion, reinterpretacion, revision y enriquecimiento. El criterio
principal y la razon de la investigacion deberia ser la obtencion de
conocimientos Utiles para adelantar causas justas segun las necesidades
comunitarias. Ademas, las personas merecen conocer mas sobre sus propias
condiciones vitales para defender sus intereses, que aquellas otras clases
sociales que han monopolizado el saber, los recursos, las técnicas y el poder
mismo (Fals, 1999, pags. 74-75).

2. Sobre la dialéctica entre teoria y practica: adoptar la guia que la practica es
determinante en el binomio teoria/praxis, y que el conocimiento debe ser para

el mejoramiento de la préactica (Fals, 1999, pag. 77).
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3. Sobre la tension entre el sujeto y el objeto: impedir la mercantilizacién o
cosificacion de los fendmenos humanos que ocurre en la experiencia

investigativa tradicional y en las politicas desarrollistas (Fals, 1999, pag. 77).

Bajo esta metodologia Fals, uno de los fundadores de la IAP, escribe sobre las

encuestas o cuestionarios que estos deberian

concebirse y construirse ahora de manera diferente, no vertical o
autoritariamente, sino con plena participacion de los entrevistados, desde el
mismo comienzo. Se hizo posible la investigacion colectiva o grupal, con
ventajas en la obtencién de datos mas interesantes, con resultados ajustados y
triangulados. Y aquella barrera en las relaciones entre los intelectuales y las
gentes de las bases y sus lideres [se puede vencer] un tanto. (Fals, 1999, pag.
78)

Asi, la IAP se entiende como una metodologia de trabajo que da sentido a la practica
en el campo y en este caso se considero necesaria y apropiada en relacion al tema de
la discapacidad. De esta forma, se buscé tener este enfoque involucrando a
representantes de la comunidad en todos los procesos, trabajando juntos las
propuestas y valorando las opiniones de todas y todos. Los procesos fueron mas

lentos, pero eventualmente tendran mayor valor para la comunidad.

Es importante identificar que la investigacion todavia esta en curso, ya que por regirse
segun las necesidades y actividades de los representantes de la investigacion y
propuesta los tiempos no concuerdan con los de la maestria y esta tesis. Sin embargo,
se logré trabajar una primera fase de manera participativa, en la que se consideraron
todas las opiniones. Esto sera de gran valor en la segunda fase, la cual implica la
recoleccion de datos en las comunidades, ya que se tendra una estructura de base

bien consolidada y apropiada por las organizaciones en las comunidades.

También se debe identificar que hasta ahora no se pudo involucrar a los Consejos
Comunitarios de Desarrollo (COCODES), lo cual presenta una gran limitante y se

intentara hacer en la segunda fase de la investigacion.
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Durante el trabajo de campo se utilizaron diferentes instrumentos para conocer a las
organizaciones y validar una propuesta de recoleccion de datos. En ambos casos se
recabd informacion cuantitativa y cualitativa. Los datos cuantitativos fueron analizados

por frecuencias y porcentajes y los cualitativos por matrices de andlisis légico.

Sujetos

Con el objetivo de contar con un grupo representativo de sujetos relevantes y
diferencia de opiniones para la construccion de una propuesta para la recoleccion de
datos sobre personas con discapacidad, se realizaron acercamientos tanto a grupos
de asociaciones e instituciones como a representantes de instituciones vy

organizaciones especificas. Ambos se detallan a continuacion.

Tabla 3 Grupos de instituciones y organizaciones involucrados en la investigacion

ACOPEDIS es una entidad privada de servicios

comunitarios, apolitica, de asistencia y apoyo técnico,

social, cultural, educativo, econémico, de investigacion y de

Asociacion servicio a las personas con discapacidad y sus familias.

Coordinadorade  Trabaja en beneficio de las personas con discapacidad,

Organizaciones de articulando entre organizaciones y coordinando actividades

y para Personas gue permitan alcanzar su fin dltimo, que es la inclusion de
con Discapacidad las personas con discapacidad en la sociedad.

de Solola

(ACOPEDIS) ACOPEDIS tiene 13 organizaciones socias del

departamento de Solola: Centro Maya Servicio Integral,

Somos Hijos del Lago, ADISA, Artesanos de ADISA,

ASOPADIS, ASOJEF, ASOAPDISA PALOPO, Caminos de
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Comision Municipal
de Seguridad
Alimentaria 'y

Nutricional de San

Antonio Palop6
(COMUSAN)

Comisién Municipal

de Discapacidad de

San Antonio Palopo
(COMUDIS)

Esperanza, Senderos de Maiz, MUNDIS, Casa de Salud
Santiago y FUNDABIEM Panajachel. Ademas, trabaja en
colaboracion con la Oficina Municipal de Discapacidad de
Panajachel.

La COMUSAN esta conformada por un grupo multisectorial
con poder de decision, con un andlisis critico, y realiza
discusién de informacion de la realidad de la Seguridad
Alimentaria y Nutricional del municipio, con el fin de aportar
y socializar informacién de calidad y oportuna para la toma
de decisiones y la busqueda de acuerdos técnicos para
generar propuestas o proyectos de acciones en areas
focalizadas y priorizadas del Municipio de San Antonio

Palopd.

La COMUSAN esta conformada por instituciones estatales
y organizaciones locales, incluyendo a: MSPAS, MINEDUC,
MIDES, MAGA, CONALFA, SESAN, PAMI, MOSCAMED,
Centro de Aprendizaje Mi Casita, ACOPEDIS vy
ASOAPDISA PALOPO. Cabe mencionar que la COMUSAN
estd abierta a que mas instituciones se unan en cualquier
momento, por lo que esta no es una lista exhaustiva.

La COMUDIS de San Antonio Palop6 se conformd a finales
del 2016 para responder a las necesidades de la poblacién
con discapacidad, en tandem al establecimiento de la
Asociacion de Padres y Amigos de Personas con
Discapacidad de San Antonio Palopo.

Por cuestiones de tiempo y para hacer las reuniones mas
practicas, la COMUDIS se reune al mismo tiempo que la

COMUSAN y estéa integrada por las mismas organizaciones.

Fuente: Elaboracion propia con datos de la presente investigacion.
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Tabla 4 Instituciones y organizaciones especificas involucradas en la investigacion

Puesto del/a

Institucién/Organizacién representante Descripcion

entrevistado

Como coordinador del Proyecto de
Educacion de ACOPEDIS, el actor tiene
experiencia de trabajo en el
departamento, especialmente en San
Lucas Toliman, San Andrés Semetabaj y
o San Antonio Palopé. Fue especialmente
Asociacion . o .
_ atil su conocimiento de la aceptacion y
Coordinadora de _
o Coordinador  apertura actual en cada uno de los
Organizaciones de 'y S
del proyecto  pueblos de parte de las instituciones
para Personas con » o
) ) de Educacion locales y municipales en el tema de
Discapacidad

discapacidad para definir donde realizar
(ACOPEDIS)

la investigacion. A través de su
participacion en tal, abrid el espacio de
trabajo en la COMUSAN/COMUDIS de
San Antonio Palop6 e impulsoé el interés
grupal en la necesidad de tener datos
sobre personas con discapacidad.

ASOAPDISA PALOPO se comenz6 a
establecer a finales del 2016 por un

o grupo de madres de personas con
Asociacion de Padres y _ _ ]
discapacidad del area rural de San

Amigos de Personas Fundadora y _ i
_ . _ Antonio Palop6. Con el apoyo vy
con Discapacidad de Terapista de o
. ] . acompafiamiento de ACOPEDIS, han
San Antonio Palopé Lenguaje

. logrado gestionar con la municipalidad

(ASOAPDISA PALOPO) o _
para la provision de dos salarios (una
psicologa y una terapista de lenguaje) y

la apertura de la COMUDIS en el
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Municipalidad de San

Antonio Palop6

Alcalde
Coordinador
de la Oficina
Municipal de
Planificacion
Coordinador
de la Oficina
Municipal de

Nifiez,
Adolescencia

y Juventud

municipio, asi como un espacio en la
Mini Muni de Agua Escondida para
trabajar las terapias y reunirse.

Como representantes de la poblacion y
coordinadores de oficinas municipales,
estos actores ocupan un puesto
importante. En efecto, sin el apoyo y la
opinion de la municipalidad no se
hubiera podido llevar a cabo la
investigacibn en el campo y con las
comisiones involucradas. El aval del
alcalde también ser4 esencial al
momento de acercarse a la poblacién y

solicitar datos.

De acuerdo al articulo 95 del Cddigo
Municipal, la Oficina Municipal de
Planificacion (OMP), es la responsable
de coordinar y consolidar los
diagnoésticos, planes, programas vy
proyectos de desarrollo del municipio
con participacion de la poblacion y el
apoyo sectorial de los Ministerios y
Secretarias del Estado que integran el
Organismo Ejecutivo. Asimismo, de
producir la informacién precisa y de
calidad requerida para la formulacion y
gestion de las politicas publicas

municipales.
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Director de
Escuela
Primaria
Supervisor
Ministerio de Educacion  Educativo del
(MINEDUC) area rural de
San Antonio
Palopo6
Director de

Diversificado

Técnico
Secretaria de Seguridad o
Especializado

Alimentaria 'y
Nutricional (SESAN)

Monitora

Municipal

La Oficina Municipal de Nifez,
Adolescencia y Juventud tiene la
responsabilidad de apoyar las

necesidades y problemas que presenta

la nifiez, adolescencia y juventud,

dotdndolos de herramientas que
permitan cubrir dichas necesidades.

El Ministerio de Educacion es la
institucion mas presente en el territorio
del municipio, especialmente en el area
rural. Gracias a su amplia cobertura
representa una importante fuente de
informacion sobre la comunidad y un
puente hacia la poblacion. El personal
del Ministerio es altamente valorado en
las comunidades y clave en este proceso
de investigacion accién participativa

La SESAN coordina varias acciones a
nivel municipal y trabaja en red con
muchas organizaciones e instituciones,
hacer

lo cual resulta valioso al

investigaciones con enfoque
participativo. Cabe resaltar la conciencia
de los representantes sobre la relacion
importante entre la desnutricion y la
discapacidad, lo cual apoya a la creacion
de alianzas importantes entre la SESAN
y las organizaciones de y para personas

con discapacidad.
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El Ministerio de Salud Pudblica vy
Asistencia Social tiene amplia cobertura
en las comunidades y un sistema ya
establecido para llegar a toda la
poblacién, por lo cual resulta esencial
contar con su opinién y participacion en
la investigacién. Ademas, ya manejan un
o ' Técnicoen  sistema de datos que actualizan
Ministerio de Salud .
o . . Salud Rural  constantemente y son reconocidos por la
Pablicay Asistencia

_ del Puesto de poblacion como recolectores de
Social (MSPAS)

Salud informacion.

Actualmente el MSPAS esta
implementando un nuevo modelo de
salud, el Modelo Incluyente de Salud,
que tendré repercusiones importantes en
la comunidad, incluyendo un aumento
del personal.

Fuente: Elaboracién propia con datos de la presente investigacion.

Instrumentos

Para realizar el trabajo de recoleccidn de datos se trabajaron cuatro instrumentos, los
cuales se detallan a continuacion. Los primeros dos han sido aplicados y mas adelante
se presentan sus resultados. Los instrumentos 3 y 4 son para la recoleccién de datos
sobre la poblacién con discapacidad y forman parte de la prueba piloto detallada en la

propuesta desarrollada.
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Instrumento 1: Guia de entrevista semi-estructurada a informantes clave

Este instrumento se desarroll6 para recabar informacion sobre las instituciones del

municipio de San Antonio Palopd y su posible papel en la recoleccién de datos sobre

personas con discapacidad. Se desarroll6 alrededor de tres categorias: la institucion,

su proceso de recoleccion de informacion y su posible participacion en la recoleccion

de datos sobre personas con discapacidad (PCD). En el siguiente cuadro se pueden

identificar las subcategorias y los indicadores del instrumento.

Tabla 5 Arbol de categorias: Entrevista abierta a representantes de instituciones de

San Antonio Palopo

Fenomeno social a estudiar: Las instituciones del municipio de San Antonio Palopd

y su papel en la recoleccion de datos sobre personas con discapacidad.

Categoria Subcategoria

La institucion Servicios

Beneficiarios

Recoleccién Base de datos
de Informacién manejada
informacién

Participacion Capacidad de la

en la institucion para apoyar
recoleccion en la recoleccion de
de datos datos
sobre PCD

Indicadores
Acciones especificas de la organizacion
Sedes y cobertura
Poblacion meta
La visién de las personas con
discapacidad dentro de la poblacion meta
Datos reales: beneficiarios
Datos reales: beneficiarios con
discapacidad
Manejo/forma actual
Sobre todos los beneficiarios
Sobre (posibles) beneficiarios con
discapacidad
Valoracion general sobre el papel de su
institucion
Personal a disposicion
Valoracion general sobre el papel de otras

instituciones
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Planificacion de Actividades planeadas en los proximos 3
actividades meses y cantidad de beneficiarios que
participaran en estas

Fuente: Elaboracion propia.

El instrumento fue validado en el curso de Integracion Il de la Maestria en Andlisis
Social de la Discapacidad de la Universidad de San Carlos de Guatemala y fue
modificado luego de la primera entrevista. La version final conté con 16 preguntas (ver
Anexo 2).

Instrumento 2: Encuesta para la COMUSAN/COMUDIS sobre la propuesta de
ruta de investigacion

Este instrumento se desarrollé para identificar las respuestas y opiniones de los
actores de la COMUSAN/COMUDIS de San Antonio Palop6 a la propuesta de una ruta
de recoleccion de datos presentada en base a lo recolectado en el primer instrumento
(ver Anexo 6). El instrumento se desarrollé alrededor de dos categorias: la percepcion
sobre la ruta de implementacion y la percepcién sobre la validez de las preguntas del
Grupo de Washington segun fueron utilizadas en la ENDIS 2016 en base al contexto
rural de San Antonio Palopé. Se decidié utilizar estas preguntas y no el set original de
Grupo de Washington ya que esto permite realizar comparaciones entre los datos de
esta investigacion y aquellos que se obtuvieron con la ENDIS 2016, que son los mas

actualizados y mejor aproximados que hay en el pais.

En el siguiente cuadro se pueden identificar las subcategorias y los indicadores de

este instrumento.

Tabla 6 Arbol de categorias: Encuesta a representantes de instituciones participantes
de la COMUSAN/COMUDIS de San Antonio Palopé
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Categoria

Subcategoria

Indicadores

Percepcion sobre la
ruta de

implementacién

Creacion de una Sub-
comisién de
estadistica sobre
personas con
discapacidad dentro
de la
COMUDIS/COMUSAN

Valoracion de la importancia de
esta Sub-comisién

Valoracion sobre qué
instituciones/organizaciones
deberian estar representadas en

esta Sub-comision

Considerando las
responsabilidades de la sub-
comisién, valoracion de la
factibilidad de su implementacion y

seguimiento

Primera Fase de
recoleccion de

informacion

Consideracion sobre la eficiencia

de la propuesta

Consideracién sobre la capacidad
de los responsables de
implementar el cuestionario, con

previa capacitacion

Segunda Fase de
recoleccion de

informacion

Consideracion sobre la eficiencia

de la propuesta

Consideracién sobre la capacidad
de los responsables de
implementar el cuestionario, con

previa capacitacion

Percepcién sobre la
validez de las

preguntas del Grupo

Set Corto de

Preguntas

Consideracion sobre la validez de
la formulacién de cada pregunta en

el contexto

47



de Washington en el Set Largo de Consideracion sobre la validez de
contexto rural de San Preguntas la formulacién de cada pregunta en
Antonio Palopo el contexto

Fuente: Elaboracion propia.

El instrumento fue validado en el curso de Integracion Ill de la Maestria en Analisis
Social de la Discapacidad de la Universidad de San Carlos de Guatemala. La version

final tuvo 66 preguntas (ver Anexo 3).

Instrumento 3: Set Corto de Preguntas del Grupo de Washington, adaptado
para que pueda contestar un representante de familia y contextualizado al
area rural de San Antonio Palop6

Para este instrumento se utilizO como base el Set Corto de Preguntas sobre
Discapacidad realizado por el Grupo de Washington (ver Tabla 2). Se modificé para
gue las preguntas se pudieran hacer a un representante de familia en vez de a cada

miembro de la misma.

Las preguntas fueron validadas por 12 representantes de organizaciones, a quienes
se les pidi6 (en el instrumento 2, Anexo 3) que identificaran si les parecia que cada
pregunta y respuesta era valida para el contexto del area rural de San Antonio Palop6
y, en caso de responder “no”, que identificaran qué cambio proponian. La version final

cuenta con 6 preguntas (Anexo 4).
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Instrumento 4: Set Largo de Preguntas del Grupo de Washington,
contextualizado al area rural de San Antonio Palop6

Para este instrumento se utilizdé como base el Set Largo de Preguntas sobre
Discapacidad realizado por el Grupo de Washington, segun fue utilizado en la ENDIS
2016.

Las preguntas fueron validadas por 12 representantes de organizaciones, a quienes
se les pidio (en el Instrumento 2, Anexo 3) que identificaran si les parecia que cada
pregunta y respuesta era valida para el contexto del &rea rural de San Antonio Palop6
y, en caso de responder “no”, que identificaran qué cambio proponian. La versién final

cuenta con 34 preguntas (Anexo 5).

Procedimiento de la investigacion

Para el desarrollo de la presente investigacion se llevaron a cabo las actividades que
se detallan en la Tabla 7, con el objetivo de llevar un proceso de Investigacion-Accion
Participativa en el que se tuviera la participaciéon del mayor nimero de personas e

instituciones posibles.

Tabla 7 Actividades de la investigacion

Fecha Sujeto/a Actividad Instrumento

14/12/2016 | ACOPEDIS (13 Se presento la propuesta
organizaciones de y | inicial y se abrio el espacio
para personas con para recibir sugerencias y

discapacidad) alternativas.

08/02/2017 | Representante de Se discutio sobre la
ACOPEDIS propuesta de investigacion y
se valoraron diferentes

municipios.
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13/02/2017 | COMUSAN y Se presento la propuesta de
COMUDIS de San investigacién y los presentes
Antonio Palop6 definieron que si tenian
interés de participar.
27/02/2017 | Representante de Se llevé a cabo la entrevista. | Entrevista a
ASOAPDISA Representantes
PALOPO Clave
06/03/2017 | Representante de la | Se llevo a cabo la entrevista. | Entrevista a
Oficina Municipal de Representantes
la Nifiez y Juventud Clave
06/03/2017 | Alcalde Municipal Se presento la propuesta de
investigacién y solicito el
permiso para trabajar en el
municipio con el apoyo de la
Municipalidad. El alcalde
accedio al trabajo.
07/03/2017 | Representante de la | Se llevo a cabo la entrevista. | Entrevista a
Oficina Municipal de Representantes
Planificacion Clave
07/03/2017 | Director de Escuela | Se llevo a cabo la entrevista. | Entrevista a
Primaria Representantes
Clave
07/03/2017 | Representantes de | Se llevd a cabo la entrevista. | Entrevista a
SESAN Representantes
Clave
13/03/2017 | Representante del Se llevo a cabo la entrevista. | Entrevista a
Puesto de Salud Representantes
Clave
13/03/2017 | Supervisor Se llevo a cabo la entrevista. | Entrevista a
Educativo Representantes
Clave
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13/03/2017

Director de

Diversificado

Se llevo a cabo la entrevista.

Entrevista a
Representantes
Clave

03/04/2017

COMUSAN y
COMUDIS de San
Antonio Palop6
(12 participantes)

Se presentaron los
resultados de la primera
entrevista y una propuesta de
una posible ruta de accion
segun los mismos.

Las y los 12 participantes
llenaron una encuesta
detallando sus opiniones

sobre la ruta propuesta.

Encuesta a
COMUSAN y
COMUDIS

08/05/2017

COMUSAN y
COMUDIS de San
Antonio Palop6

Se presento la propuesta de
crear una Sub-Comision de
Estadistica sobre Personas
con Discapacidad para llevar
a cabo el proceso de
recoleccion y analisis de
datos.

La misma se establecié con
la participacion de: MASDIS
USAC, ACOPEDIS,
ASOAPDISA PALOPO,
MINEDUC, MSPAS, SESAN

y la Corporacién Municipal.

22/05/2017

COMUSAN y
COMUDIS de San

Antonio Palop6

Se llevé a cabo una
formacion con la Sub-
Comision de Estadistica con
Discapacidad con el tema
“Qué es la discapacidad y la

Situacion de las personas
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con discapacidad en

Guatemala”

05/06/2017 | COMUSAN y Se discuti6 en cuales
COMUDIS de San comunidades trabajar la
Antonio Palop6 prueba piloto y se llego al
consenso de realizar la
investigacion en: El Naranjo,
Chuiquistel, San Gabriel y

San José Xiguinabaj.

Fuente: Elaboracién propia con datos de la presente investigacion.

Habiéndose creado la Sub-comisién de estadistica sobre personas con discapacidad
en la COMUDIS/COMUSAN, se esta comenzando a desarrollar una prueba piloto en

las cuatro comunidades priorizadas.

Hasta ahora, este trabajo ha incluido la formacion de docentes de las cuatro
comunidades seleccionadas como prioritarias y su participacion en entrevistar a
encargados de las familias con las que trabajan, utilizando las preguntas adaptadas
del Grupo de Washington. Como siguiente paso la Sub-comisién se ha planteado el
trabajo con personal del Puesto de Salud para que hagan las mismas actividades y
luego dar seguimiento a los casos identificados con el apoyo de las COCOSANES.
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CAPITULO 4: RESULTADOS DEL TRABAJO DE CAMPO

La primera fase del trabajo de campo se centr6 en la aplicacion de una entrevista semi-
estructurada (ver Anexo 2) con la cual se pudo identificar informacion clave sobre las
organizaciones e instituciones que trabajan en San Antonio Palop6. El objetivo de este
instrumento fue poder delimitar una ruta para la recoleccion de datos sobre personas

con discapacidad en el contexto del municipio.

Se pudo identificar que las instituciones entrevistadas dan una variedad de servicios a
la poblacion del municipio de San Antonio Palopé. Sin embargo, debido a la
territorialidad del municipio los servicios estan sectorizados, ya que la ruta transitable
entre la parte urbana y la parte rural toma mas de una hora en carro y ain mas en
medios publicos. La carretera que une directamente a las areas es peligrosa e
intransitable en la época de lluvia. Por ejemplo, ASOAPDISA PALOPO se ve limitada
en su personal y puede prestar servicios a personas con discapacidad solamente en
la parte alta/area rural. Se nota ademas que las instituciones municipales, como la
Oficina Municipal de la Nifiez y Juventud y la Oficina de Municipal de Planificacion
estan concentradas en la parte baja/area urbana, donde se también se encuentra la

municipalidad y se basan las otras oficinas municipales.

“Aqui es la oficina y en el area rural también, y la mini muni también, pero nos

mantenemos mas aqui en la oficina.

- Representante, Oficina Municipal

Se evidencia que el sector salud y educacion son los que mas presencia tienen en el
territorio, especialmente en el area rural. Todos los centros poblados tienen al menos
un centro educativo con educaciéon primaria y el puesto de salud de Agua Escondida
se refuerza con dos centros de convergencia en uso en los cuales se ofrecen servicios

primarios de salud con personal itinerante.

En relacién a la poblacién meta, una organizacién identific6 especificamente a las
personas con discapacidad de todas las edades. Seis instituciones ven sus servicios
como especificamente para nifios y jovenes, dos identifican a las mujeres

embarazadas como poblacién meta y solo una identifica a toda la poblacion del
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municipio como beneficiaria de sus servicios.

“Para la poblacion en general, pero los que mas lo usan son mujeres embarazadas o
los accidentados. Mas las embarazadas, la ambulancia esta para eso.”

- Representante, area de salud

Todas las instituciones ven a las personas con discapacidad como beneficiarias de
sus servicios. Sin embargo, se notan mayores reflexiones en el area de educacion y
salud sobre la capacidad de lograr esto en la practica por la falta de recursos y
capacitacion al respecto. En educacion también se identifica que algunas
discapacidades no pueden ser incluidas en el sistema educativo.

“Ese es el problema que tenemos porque no hay personal capacitados para atender
a las personas entonces no tenemos”

- Representante, area de salud

“Tenemos como mision no desatenderlos, todos los directores tienen instrucciones
claras de atenderlos, salvo algunos casos en los que necesitan atencién
directamente clinica, pero con algunas situaciones menores nosotros los atendemos,
siempre y cuando tengan en uso varias capacidades de ellos, como poder caminar,

estar, llegar al aula, si se les atiene a todos.

- Representante, area de educacion

Todos los entrevistados indican que sus organizaciones e instituciones se
beneficiarian de tener datos sobre personas con discapacidad. Hay un consenso en
gue el dato mas importante que necesitan de las personas con discapacidad es sobre
el tipo de discapacidad, lo cual les ayudaria a saber mejor como responder a las
necesidades de la persona. Especialmente, desde el MINEDUC evidencian que tener
datos mejoraria la calidad de sus servicios y desde ASOAPDISA PALOPO que

validaria/justificaria su trabajo ante la municipalidad y la comunidad.

“Si serviria, yo creo que el primer paso seria tener un listado para saber cuantas
personas son, segundo distribuir por discapacidad y el tercero es ver cdmo se les
puede colaborar y no excluir, porque actualmente se les excluye mucho porque como

gue no se les toma en cuenta, entonces es necesario tener la base de ellos para ver
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como se les puede apoyar en ese caso.”

- Representante, Oficina Municipal

Esto resulta importante ya que los y las entrevistadas evidencian que hay un nivel alto
de discriminacion y estigma en las comunidades donde trabajan, asi como verglienza

de las familias que impide el desarrollo pleno de las personas con discapacidad.

“En nuestras comunidades, asi como esta, hay muchos nifios que los tienen
escondidos. Si las sefioras embarazadas no salen, no digamos los niflos que tienen
discapacidad.”

- Representante, area de educacion

Todas las organizaciones e instituciones manejan algun tipo de dato basico sobre sus
beneficiarios, como la residencia, el lugar de estudios, la edad y otros indicadores. Las
instituciones que manejan los datos mas detallados y de forma mas sistematizada son
el Ministerio de Educacion y el de Salud. Resulta importante evidenciar que se
encontro buena coordinacion entre las organizaciones e instituciones para compartir y

utilizar datos.

“De salud lo coordinamos con el puesto de salud que cada afio ellos revisan las
tarjetas que tienen. Entonces nosotros coordinamos para que los nifios traigan las

tarjetas y podamos revisar las vacunas que les corresponden.’

- Representante, area de educacion

En relacién a la recoleccion de datos sobre personas con discapacidad, el area de
educacion y ASOAPDISA PALOPO fueron los que se mostraron mas anuentes a
apoyar. Se debe resaltar que al momento de hacer la entrevista el representante del
Puesto de Salud expresé interés pero con limitaciones por la falta de personal. Sin
embargo, a la fecha de escribir este documento, se esta implementado el nuevo
Modelo Incluyente de Salud, el cual ha contemplado un gran aumento del personal de

salud en esta region.

También se pudieron evidenciar fortalezas en el acercamiento a la poblacion desde
las representantes de ASOAPDISA PALOPO, asociacion que ya se esta dando a

conocer en el tema de discapacidad y brinda servicios de rehabilitacion.
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“Por los servicios que se brindan... La informacion, la informacién llegaria mas

rapido, mas veraz, la gente confiaria en darnos la informacioén.’
- Representante, ASOAPDISA PALOPO

También se pudo evidenciar en las entrevistas que los COCOSANES podrian ser clave
en la recoleccidn de datos, asi como los maestros de los diferentes centros educativos.
Se estim6 que los maestros tienen acceso a un 50-60% de la poblacién a través de

sus contactos con las familias.

Finalmente, los y las entrevistadas apoyan un proceso de recoleccion de datos, pero
muestran preocupacion en que este sea realmente acomparfiado de un eventual apoyo

en servicios e inclusion a los casos identificados.

En base a estos resultados, se desarrolld6 una propuesta de una ruta para la
recoleccion de datos sobre personas con discapacidad en las comunidades. Un

diagrama de esta ruta se encuentra en el Anexo 6.

En principio, la ruta contempla la creacién de una Sub-comisién de estadistica sobre
personas con discapacidad dentro de la COMUSAN/COMUDIS para liderar el proceso.

» En una primera fase los maestros y el personal del puesto de salud realizan las
seis preguntas del Set corto del Grupo de Washington modificadas (Anexo 4) a
un/una representante de la familia durante sus actividades rutinarias (entrega
de notas, vacunacion y otras). Asi, identifican a las familias en donde cualquier
pregunta respondan con “si, alguien tiene mucha dificultad” o “alguien no puede
realizar esta actividad en absoluto” y comparten esta informacion con la Sub-
comision de estadistica sobre personas con discapacidad.

» En la segunda fase la Sub-comisién de estadistica sobre personas con
discapacidad trabaja con los comités comunitarios de seguridad alimentaria y
nutricional (COCOSANES) para dar seguimiento a las familias identificadas en
la primera fase. Con estas familias se implementa el Set largo de preguntas del
Grupo de Washington (Anexo 5).

» Finalmente, la Sub-comisién de estadistica sobre personas con discapacidad
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se encarga de analizar los datos y socializar los resultados.

Luego de la elaboracion de la propuesta para la recoleccién de datos sobre personas
con discapacidad, ésta se presentd a todas las organizaciones e instituciones
participantes en la COMUSAN y COMUDIS de San Antonio Palop6. Para considerar
las opiniones y puntos de vista de cada organizacién e institucidon sobre la ruta
propuesta, cada persona presente respondié a una encuesta con preguntas sobre su

valoracién sobre esta (Anexo 3). A continuacion se detallan los resultados.

En relacion a la creacion de una Sub-comision de estadistica sobre personas con
discapacidad dentro de la COMUSAN/COMUDIS, el 75% considera que su creacion
es muy importante y el 25% restante que es importante. Los y las encuestadas
confirman que esta sub-comisién apoyaria el seguimiento y control de las acciones

para asegurar la mejor inclusion de las personas con discapacidad.

“‘[La sub-comision es importante] para tener un buen control sobre las personas que
necesitan esta atencion”

- Representante, area de salud

1y

“‘[La sub-comision apoya] la responsabilidad directa para accionar’

- Representante, area de educacion

Las y los encuestados también estan de acuerdo en que las responsabilidades
propuestas para la sub-comisién son factibles (70%) o muy factibles (20%). Sin
embargo, mencionan que se debe poner atencion a limitantes presupuestarias y la
necesidad de tener una persona/institucion que lidere la organizacion y planeacion de

las actividades correspondientes.

Las consideraciones sobre qué organizaciones que comunmente participan en la
COMUSAN/COMUDIS deberian estar en la Sub-comision de estadistica sobre

personas con discapacidad son segun se evidencian en la Gréafica 1.
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Grafica 1 ¢ Qué organizacion/institucion deberia estar en la Sub-comision de
estadistica sobre personas con discapacidad?
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Fuente: Elaboracién propia con datos de la presente investigacion.

Se identifica, ademas, que los representantes de cinco de las seis
organizaciones/instituciones con mas de un 80% de consenso sobre su participacion
en la sub-comision identificaron la importancia de que su propia institucion participara
en la sub-comision. Esto demuestra una comprension sobre la propia responsabilidad
hacia las personas con discapacidad de estas organizaciones e instituciones y el

interés en participar en el proceso de recoleccion de datos.

En relacién a la primera fase de la ruta de recoleccion de datos propuesta, siendo la
eficiencia la capacidad de lograr un objetivo con el minimo de recursos posibles y en
el menor tiempo posible, el 80% de los encuestados consideran que esta fase es
eficiente. Resalta la respuesta positiva a esta fase de parte de los representantes del
Ministerio de Educacion y el Ministerio de Salud y Seguridad Social, que serian los
actores mas importantes en la misma. Sin embargo, los encuestados evidencian la

importancia de asegurar el compromiso real por parte de cada actor en cumplir su
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parte de la propuesta.

Todos y todas consideran que los maestros y el personal del puesto de salud pueden
realizar el trabajo asignado en esta parte de la ruta con la formacion correspondiente.
Especialmente, identifican que ellos y ellas ya conocen y trabajan de forma muy
cercana a la poblacion, lo cual les convierte en actores con mucha apertura para
realizar las preguntas propuestas. Aun asi, los representantes encuestados expresan

cierta preocupacion en depender de las instituciones del estado para este proceso.

“A veces con las instituciones del gobierno, solo se busca realizar la actividad, con
poca preocupacion por la calidad.”

- Representante, area de discapacidad

Sobre la segunda fase de la ruta de la recoleccion de datos propuesta, todas y todos
consideran que es eficiente, si se entiende eficiencia como la capacidad de lograr un
objetivo con el minimo de recursos posibles y en el menor tiempo posible. Resalta la
importancia de tener buena organizacion y capacitar a la Sub-comision de estadistica

sobre personas con discapacidad al respecto.

“Capacitando al recurso humano y empoderandolo del tema, podria realizar el
trabajo con responsabilidad.”

- Representante, area de discapacidad

En relaciébn a la capacidad de cada actor en esta fase de cumplir con sus
responsabilidades propuestas, hay un consenso en que si lo pueden hacer. Sin
embargo, varios expresan dudas sobre la cantidad de preguntas. Igualmente,
evidencian las dificultades que podrian surgir si no se diera la capacitacion apropiada
a cada grupo, especialmente a las COCOSANES. Aun asi, lo ven como una

oportunidad para fortalecer sus capacidades.

1Se necesita] empoderamiento para alcanzar el éxito y que no solo sea una prueba

estadistica.’

- Representante, area de educacion
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Finalmente, cada persona encuestada evalué la validez de las preguntas del Grupo
de Washington como fueron utilizadas en la ENDIS 2016 para la medicion de la
discapacidad. Especificamente, se solicitd que realizaran esto considerando el

contexto del &rea rural de San Antonio Palop6 para su futura aplicacion.

En total, 22 de las 40 preguntas fueron identificadas como no validas para el contexto.
Adicionalmente, cuatro preguntas fueron eliminadas por sugerencias generales sobre
la cantidad de preguntas y luego de un analisis de las preguntas opcionales segun el
Grupo de Washington. Tanto las preguntas originales como las preguntas modificadas

al contexto se pueden ver en la siguiente tabla.

Tabla 8 Preguntas del Grupo de Washington modificadas al contexto del area rural

de San Antonio Palopo6
Set corto de preguntas del Grupo de Washington

Pregunta original Pregunta modificada al contexto

¢Alguien en su familia tiene dificultad para ver, ¢Alguien en su familia tiene dificultad

aun si usa anteojos? para ver, aun si usa lentes?
¢Alguien en su familia tiene dificultad para ¢Alguien en su familia tiene dificultad
oir, aun si usa audifonos? para oir, aun si usa un aparato
auditivo?
¢Alguien en su familia tiene dificultad para ¢Alguien en su familia tiene dificultad
caminar o subir escaleras? para caminar o subir gradas?
¢Alguien en su familia tiene dificultad para ¢Alguien en su familia tiene dificultad
recordar o concentrarse? para recordar o concentrarse (poner
atencion)?

SAlguien en su familia tiene dificultad con su  No se modifico la pregunta.

cuidado personal, como lavarse o vestirse?
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Usando su idioma habitual, ¢ alguien en su
familia tiene dificultad para comunicarse, por
ejemplo, entender lo que otros dicen o

hacerse entender por otros?

No se modifico la pregunta.

Set largo de preguntas del grupo de Washington

Pregunta original
¢ Usa anteojos?
¢ Tiene dificultades para ver, aun cuando usa
sus anteojos?
¢ Tiene dificultades para ver?
¢ Tiene dificultades para ver claramente el
rostro de alguien dentro de la habilitacion
(aun si usa sus anteojos)?
¢ Tiene dificultades para ver la imagen de una

moneda (aun si usa sus anteojos)?

¢ Usa audifonos?
¢ Tiene dificultades para escuchar, aun si

utiliza sus audifonos?

¢ Tiene dificultades para escuchar?

¢ Tiene dificultades para escuchar lo que se
comenta en una conversacion con otra
persona en una habitacion silenciosa (aun si
usa sus audifonos)?

¢ Tiene dificultades para escuchar lo que se
comenta en una conversacion con otras
personas en una habitacion ruidosa (aun si

usa sus audifonos)?

Pregunta modificada al contexto
JUsa lentes?
¢ Tiene dificultades para ver, (aun
cuando usa sus lentes)?
La pregunta se elimind.
¢ Tiene dificultades para ver
claramente la cara de alguien dentro
de un cuarto (aun si usa sus lentes)?
¢ Tiene dificultades para ver la
imagen de una ficha claramente (aun
si usa sus lentes)?
¢ Usa aparatos auditivos?
¢ Tiene dificultades para escuchar,
(aun si utiliza sus aparatos
auditivos)?
La pregunta se elimind.
¢ Tiene dificultades para escuchar lo
gue se comenta en una platica con
otra persona en un cuarto silencioso
(aun si usa sus aparatos auditivos)?
¢ Tiene dificultades para escuchar lo
gue se comenta en una platica con
otras personas en un cuarto ruidoso

(aun si usa sus aparatos auditivos)?
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¢ Tiene dificultades para caminar o subir
escaleras?
¢ Utiliza algan equipo o recibe ayuda para

desplazarse?

¢ Tiene dificultades para caminar 100 metros
a nivel del suelo, que seria la longitud de un
campo de fatbol o una cuadra, con la ayuda
de su dispositivo de ayuda?

¢ Tiene dificultades para caminar medio
kilbmetro a nivel de suelo, que seria la
longitud de cinco campos de fatbol o de cinco
cuadras, con la ayuda de su dispositivo de
ayuda?

¢ Tiene dificultades para caminar 100 metros
a nivel de suelo, que seria la longitud de un
campo de fatbol o de una cuadra (SIN la

ayuda de su dispositivo de ayuda)?

¢ Tiene dificultades para caminar medio
kilbmetro a nivel de suelo, que seria la
longitud de cinco campos de futbol o de cinco
cuadras (SIN la ayuda de su dispositivo de
ayuda)?

¢ Tiene dificultades para subir o bajar 12
gradas?

Usando su idioma habitual, ¢tiene
dificultades, por ejemplo, para entender o

hacerse entender?

¢ Tiene dificultades para caminar o
subir gradas?

¢ Utiliza algan equipo de
apoyo/aparato o recibe ayuda para
moverse de un lugar a otro? (silla de
ruedas, pierna prostética, muletas,
palo, ayuda de alguien, otro)

La pregunta se elimino.

La pregunta se elimind.

¢ Tiene dificultades para caminar 100
metros planos, que seria el largo de
un campo de fatbol o de 4 cuerdas
(SIN la ayuda de su aparato de
ayuda)?

¢ Tiene dificultades para caminar
medio kildmetro plano, que seria el
largo de cinco campos de fatbol o de
20 cuerdas (SIN la ayuda de su
aparato de ayuda)?

No se modificé la pregunta.

Usando su idioma habitual, ¢tiene
dificultades, por ejemplo, para

entender o que le entiendan?
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¢Usa lenguaje de sefas?

¢ Tiene dificultades para recordar o
concentrarse?

¢ Tiene dificultades con su cuidado personal,
como bafiarse o vestirse?

¢ Tiene dificultades para levantar una botella
de agua o refresco de 2 litros desde la altura
de la cintura hasta la altura de sus 0jos?

¢ Tiene dificultades para usar sus manos y
dedos como para levantar objetos pequefos,
por ejemplo un botdn o un lapiz, o abriry

cerrar contenedores o botellas?

¢, Con qué frecuencia se siente

preocupado(a), nervioso(a) o ansioso(a)?

¢, Toma medicamentos para estas
sensaciones?

Piense en la dltima vez que se sintio
preocupado(a), nervioso(a) o ansioso(a),
¢, Como describiria el nivel de estas
sensaciones?

¢,Con qué frecuencia se siente deprimido(a)?

¢, Toma medicamento para la depresion?

Piense en la dltima vez que se sintio

deprimido(a), ¢en qué nivel sinti6 su

depresion?

¢Usa lengua de sefias?
¢ Tiene dificultades para recordar o
concentrarse/poner atencion?

No se modifico la pregunta.

No se modifico la pregunta.

¢ Tiene dificultades para usar sus
manos y dedos como para levantar
objetos pequefos, por ejemplo un
boton o un lapiz, o abrir y cerrar
botes o botellas?

¢ A cada cuanto se siente
preocupado(a), nervioso(a) o
ansioso(a)?

¢, Toma medicamentos o remedios
para estas sensaciones?

No se modific la pregunta.

A cada cuanto se siente
deprimido(a)/muy triste?

¢, Toma medicamento o remedios
para la depresion/tristeza?

No se modificé la pregunta.
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En los dltimos tres meses, ¢,con qué En los udltimos tres meses, ¢,a cada
frecuencia tuvo dolor? cuanto tuvo dolor?
Piense en la ultima vez que tuvo dolor, No se modificé la pregunta.

¢cuanto dolor tuvo?

En los dltimos tres meses, ¢,con qué En los udltimos tres meses, ¢,a cada
frecuencia se sinti6 muy cansado(a) o cuanto se sinti6 muy cansado(a) o
exhausto(a)? exhausto(a)?

Piense en la ultima vez que se sintio muy No se modific la pregunta.

cansado(a) o exhausto(a) ¢,cuanto tiempo

duré asi?

Piense en la Ultima vez que se sintid de esta  No se modific la pregunta.
forma, ¢,como describiria el nivel de

cansancio?

Fuente: Elaboracién propia con datos de la presente investigacion.

En base la informacién recolectada, se procedi6 a establecer la Sub-comision de datos
sobre personas con discapacidad en la COMUSAN/COMUDIS de San Antonio Palopé.
La sub-comisién esta compuesta por representantes del Ministerio de Salud y
Asistencia Social, el Ministerio de Educacion, la Secretaria de Seguridad Alimentaria
y Nutricional, la Asociacion Coordinadora de Organizaciones de y para Personas con
Discapacidad y la Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Discapacidad.

Ademas, cuenta con la investigadora de este trabajo como guia del proceso.

Desde su implementacion, la Sub-comisién ha recibido formacion basica en temas
relevantes, incluyendo qué es la discapacidad y la situacién de las personas con
discapacidad en Guatemala. Ademas, basandose en los niveles de desnutricion
cronica de cada comunidad, esta Sub-comision definié trabajar con las cuatro
comunidades con los indices mas altos: El Naranjo (70.6%), San José Xiguinabaj
(70%), Chuiquistel (66.7%) y San Gabriel (61%). De estas, El Naranjo y Chuiquistel
tienen COCOSANES establecidos.

64



Finalmente, durante este trabajo se recibié una solicitud de apoyo para desarrollar un
censo sobre discapacidad en Panajachel por parte de la Oficina Municipal de
Discapacidad. Esto se pudo llevar a cabo y se apoy6 con el conocimiento adquirido en
esta investigacion. La propuesta desarrollada se puede encontrar en el Anexo 7 e
incluye las preguntas validadas en San Antonio Palopd ya que el contexto es

suficientemente similar.
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CAPITULO 5: CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Conclusiones
1. Debido a la importancia de que este fuera un trabajo colaborativo con diferentes

representantes de organizaciones e instituciones en las comunidades y que
hubiera un sentimiento de propiedad del estudio de parte de estos, los tiempos
no permitieron cumplir con todos los objetivos presentados en la propuesta de
investigacion. Sin embargo, se han logrado avances importantes en cada
objetivo.

. Se logré cumplir parcialmente el objetivo general de la investigacion, “disefiar
un sistema eficiente segun los factores que defina la comunidad para la
recoleccion de datos sobre personas con discapacidad a nivel local
contextualizado al area rural de San Antonio Palopé, Solola, Guatemala” ya que
se comenzo el proceso de recoleccion de datos con el establecimiento de la
Sub-comision de estadistica sobre personas con discapacidad de la
COMUSAN/COMUDIS de San Antonio Palopd. Esta Sub-comision ha aprobado
la propuesta de la ruta de recoleccién de datos y planea ejecutar la prueba piloto

préximamente.

. En relaciéon al objetivo especifico 1, “disefiar una herramienta y metodologia
para la recoleccion de datos sobre personas con discapacidad que responda a
las necesidades de las organizaciones locales”, se logré disefiar una
herramienta y metodologia para la recoleccién de datos sobre personas con
discapacidad gue es eficiente y responde a las necesidades y posibilidades de
las organizaciones locales segun la informacion recabada. La propuesta de esta
herramienta y metodologia fue presentada y aprobada por las organizaciones
de la COMUSAN/COMUDIS de San Antonio Palopo. Igualmente, las preguntas

propuestas han sido validadas y adaptadas al contexto local.

. El objetivo especifico 2, “caracterizar a la poblacion con discapacidad en
poblados del area rural de San Antonio Palopd”, no se ha cumplido pero esta

en proceso. Al momento de escribir este informe se estan llevando a cabo las
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fases iniciales de formacion al equipo central y acercamiento a las cuatro
comunidades seleccionadas en donde se realizard la prueba piloto y
caracterizard a la poblacion con discapacidad. Por decision de las
organizaciones y evaluacion propia de sus necesidades, se estara recabando
solo la informacion basica y sobre el tipo de discapacidad de las personas en

las cuatro comunidades.

5. Finalmente, aunque el estudio no esté terminado, éste trabajo ya esti
comenzando a apoyar el cumplimiento del objetivo especifico 3: “promover el
disefio como un referente para la construccion de instrumentos
contextualizados de investigacion sobre factores en el tema de discapacidad”.
Esto se puede observar en el ejemplo del formato trabajado con la Oficina
Municipal de Discapacidad de Panajachel para la realizacién de un censo de
discapacidad en ese municipio en base al trabajo realizado durante la

investigacion.

6. En general, durante la investigacién se pudo concluir que las organizaciones e
instituciones estan interesadas en mejorar la inclusién de las personas con
discapacidad en sus programas y servicios. Esto se evidencia no solo en sus
respuestas durante la entrevista sino en su trabajo en la practica,
involucrdndose activamente y propositivamente en todo el proceso de la
investigacion. Esto se ve especialmente en aquellas organizaciones que ahora
forman parte de la Sub-comision de estadistica sobre personas con
discapacidad de la COMUSAN/COMUDIS de San Antonio Palopd, lo cual le da

mucho potencial a la misma.

Recomendaciones
1. Es necesario darle continuidad al proceso que se ha iniciado con esta

investigacién para la recoleccién de datos sobre personas con discapacidad.
Esto implica el trabajo impulsado por parte de la Sub-comisién de datos de
personas con discapacidad de la COMUSAN/COMUDIS en las cuatro
comunidades seleccionadas. Este trabajo seria la prueba piloto especificada en

la propuesta desarrollada con los datos de esta investigacion.
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. Ser4 necesario hacer un trabajo con la Sub-comision y otros actores
involucrados para la evaluacién y andlisis de los resultados y la metodologia del
proceso. Esto debera realizarse inmediatamente después de la recoleccion de
datos para que las opiniones sean lo mas especificas posibles y se puedan

realizar los cambios necesarios para mejorar el proceso.

. Con los cambios y arreglos al sistema propuesto, se podra llevar a cabo la

propuesta en otros municipios del departamento.

Paralelo a esto, sera clave comenzar a posicionarse en espacios municipales y
en temas de discapacidad, apoyando en compartir conocimientos Yy

experiencias para la recoleccion de datos de personas con discapacidad.

Para que la implementacion de esta investigacion resulte en datos confiables y
veridicos, sera importante continuar el proceso de formacién y concientizacion
en temas de discapacidad con toda la comunidad. Para esto, sera
imprescindible el trabajo de las asociaciones de y para personas con
discapacidad (ASOAPDISA PALOPO y ACOPEDIS) en el municipio. Esto se
puede potencializar aprovechando la disponibilidad del actual alcalde y el apoyo
y trabajo en la red de la COMUSAN/COMUDIS de San Antonio Palopd, por lo

cual debe realizarse en el presente periodo de gobierno.

La COMUSAN/COMUDIS es una red clave para asegurar un seguimiento a la
informacion recabada sobre las personas con discapacidad y sus necesidades.
Sera de vital importancia que cada organizacién e institucion se movilice para
dar respuesta—segun sus competencias—a las necesidades identificadas

durante el proceso con la mayor brevedad posible.

Finalmente, es importante que durante todo el proceso de implementacion de
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la propuesta se involucren a lideres de cada poblado, incluyendo a aquellos
participantes en los COCODES. Esto debe ser responsabilidad de la Sub-
comision establecida para garantizar el cumplimiento efectivo de la propuesta.
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CAPITULO 6: PROPUESTA

Presentacion del proyecto “Creando sistemas locales para la recoleccion

de datos sobre personas con discapacidad”
En base a la investigacion desarrollada y lo expuesto en los capitulos anteriores, a

continuacion se plantea una propuesta para el proyecto “Creando sistemas locales
para la recoleccion de datos sobre personas con discapacidad.” El proyecto, que tiene
una duracion de dos afios, tiene como objetivo general promover la inclusion vy
valoracion de las personas con discapacidad en sus comunidades y como objetivo
especifico obtener datos al nivel local sobre las personas con discapacidad. Para ello,

se plantean tres resultados:

1. Se desarrolla una herramienta para identificar a la poblacion con discapacidad
gue pueda ser aplicada por personal no especializado y utiliza pocos recursos
econdémicos.

2. La herramienta de recoleccion de datos sobre personas con discapacidad es
conocida por instituciones publicas y no-gubernamentales.

3. Se aplicala herramienta y se obtiene informacion a nivel local sobre la poblacion
con discapacidad en comunidades priorizadas de 15 municipios del

departamento de Solola.

En las siguientes secciones, se presenta un analisis contextual y de diagndstico,
seguido por un andlisis de los actores involucrados en el proyecto, un arbol de
problemas y otro de objetivos, asi como un analisis de aquellos problemas y objetivos
priorizados. Luego, se presenta una breve descripcién de algunas alternativas y un
resumen del marco conceptual en el cual se basa el proyecto. Seguidamente se
plantea la matriz del marco ldgico del proyecto y el presupuesto y cronograma del
mismo. Finalmente, se presenta la modalidad de evaluacion del proyecto,

especificando los objetivos de los momentos de evaluacion y los criterios a evaluar.
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Analisis contextual y diagnoéstico

Diferentes investigaciones demuestran que las personas con discapacidad son
sistematicamente excluidas en la sociedad Guatemalteca y negadas de sus derechos
mas basicos, creando barreras complejas para su plena inclusion (CONADI, 2016;
UNESCO, 2015; UNESCO & FLACSO Guatemala, 2013; Grech, 2015; Tobar, 2013).
En el departamento de Solola, se encuentra lo que se puede llamar una “desigualdad
cruzada”, en la cual la situacion de las personas con discapacidad es complejizada
por otras consideraciones, como la ruralidad, las identidades indigenas, los niveles de
desnutricion cronica, entre otros (Instituto Nacional de Estadistica, 2014; PNUD
Guatemala, 2011; PNUD Guatemala, 2016; Ureta & Zabala, 2014; PNUD Guatemala,
2010; Tobar, 2013).

El departamento de Solola resalta por tener una fortalecida Asociacion de
Organizaciones de y para Personas con Discapacidad (ACOPEDIS). Esta esta
conformada por 13 organizaciones, incluyendo la Asociacién de Amigos y Padres de
Personas con Discapacidad de San Antonio Palopé (ASOAPDISA PALOPO).

San Antonio Palop6 es un municipio mayormente rural e indigena, con 14 centros
poblados (ver mapa en Anexo 1). Segun datos de los actores consultados en esta
investigacién, el 81% de la poblacion vive en pobreza y el 15% en pobreza extrema,
teniendo el municipio un 49.8% de desnutricién crénica (con ciertos poblados llegando
hasta el 70.6%). Ante esta problematica, se ha creado y fortalecido la Comision
Municipal de Seguridad Alimentaria y Nutricional (COMUSAN), conformada por casi

todas las instituciones y organizaciones que trabajan en el municipio.

El trabajo de la presente investigacion con los participantes de la COMUSAN evidencio
gue todas las instituciones y organizaciones ven a las personas con discapacidad
como beneficiarias de sus servicios y apoyan la importancia de tener datos sobre esta
poblacion. Especificamente, la mayoria considera que saber qué discapacidad tienen

las personas les apoyaria a incluirlas mejor como beneficiarias de sus servicios.
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Para los objetivos de este proyecto, se logro evidenciar especialmete el interés y la
disponibilidad del Ministerio de Educacion y el Ministerio de Salud Publica y Asistencia

Social en apoyar los diferentes procesos propuestos.
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Analisis de participantes

Tabla 9 Intereses, problemas percibidos y recursos y mandatos de actores

involucrados

GRUPO

Asociacion Coordinadora de Organizaciones de y para Personas con Discapacidad de Solola
(ACOPEDIS)

INTERES

La asociacion tiene
interés en tener
datos sobre las
personas con
discapacidad para
seguir fortaleciendo

todos sus
proyectos.

Evidencian también
como positivo

fortalecer el trabajo

en San Antonio
Palopé vya que
actualmente hay

interés del alcalde y
se debe
aprovechar.

PROBLEMAS
PERCIBIDOS
La asociacion
puede proporcionar
apoyo de recursos
humanos pero no
tienen recursos
financieros para

esta iniciativa.

RECURSOS Y
MANDATOS
ACOPEDIS es una
entidad privada de

servicios
comunitarios,
apolitica, de
asistencia y apoyo

técnico, social,
cultural, educativo,
econdmico, de

investigacion y de
servicio a las
personas con
discapacidad y sus
familias. Trabaja en
beneficio de las

personas con
discapacidad,
articulando entre

organizaciones vy
coordinando
actividades que
permitan alcanzar
su fin dltimo, que es
la inclusién de las
personas con
discapacidad en la
sociedad.

ACOPEDIS tiene
cobertura en 16
municipios del
departamento  de
Solola 'y tiene
fondos

internacionales para
trabajar 4
proyectos:

Empoderamiento
Econdémico, Salud
Auditiva,  Gestion

Integral de Riesgos



Comision Municipal de Seguridad Alimentaria y Nutricional de San Antonio Palop6

(COMUSAN)

Y
Comision Municipal de Discapacidad de San Antonio Palop6 (COMUDIS)

comisiones
tienen interés en
servir mejor a la
poblacion con
discapacidad,

especialmente en
hacerlo desde la red
ya conformada vy
relacionando la
discapacidad con el
tema de
desnutricion.

Estas

Los representantes
en estas comisiones
tienen preocupacion
sobre el
compromiso y rol de
los trabajadores del

Estado en esta
iniciativa, ya que
dependen de

decisiones a niveles
mas altos y cambian
regularmente.

Las comisiones
tienen recursos
humanos e interés
pero no
presupuesto
asignado para
apoyar las
actividades

relacionadas.

Inclusiva y
Fortalecimiento a la
Educacion
Inclusiva.
Representa una red
de 13
organizaciones de y
para personas con
discapacidad.

La COMUSAN esta
conformada por un
grupo multisectorial
con poder de
decision, con un
analisis critico, y
realiza discusion de
informacion sobre la

realidad de Ia
Seguridad

Alimentaria y
Nutricional del
municipio, con el fin
de aportar y
socializar

informacion de
calidad y oportuna
para la toma de
decisiones y la
blusqueda de
acuerdos técnicos
para generar
propuestas o]
proyectos de
acciones en areas
focalizadas y
priorizadas del
Municipio de  San

Antonio Palopé.

La COMUDIS de
San Antonio Palopé
se conform6 a
finales del 2016
para responder a
las necesidades de
la poblacion con
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Asociacion de Padres y Amigos de
Personas con Discapacidad de San Antonio

Alcalde, Municipalidad de

San Antonio Palopo

Palop6 (ASOAPDISA PALOPO)

Para esta
asociacién, tener
datos sobre
personas con

discapacidad seria

un respaldo para su
trabajo a nivel
municipal. Las
representantes

consideran que
tener una
perspectiva sobre

cuantas y quiénes
son las personas
con discapacidad
pondria resaltar la
necesidad de que

se cumplan sus
derechos.
El alcalde tiene

interés en mejorar la
calidad de vida de
las personas con
discapacidad y sus
familias. Ha
demostrado mucha
apertura y apoyo a

las madres
organizadas de
personas con

discapacidad.

Hay poca
motivacion y
participacion de las

madres

involucradas en la
asociacion, no
tienen muchos
recursos humanos
ni financieros con

los que pueden
apoyar.

Como autoridad
tiene disposicion
hacia el tema, pero
hay cierta
resistencia en
asignar mas

presupuesto a la
discapacidad (ya ha
asignado recursos
para una psicologa
y terapista de
lenguaje).

discapacidad de
forma colaborativa
entre las diferentes
entidades del
municipio. Debido a
que esta
conformada por las
mismas

instituciones que la

COMUSAN,

realizan sus
acciones en
conjunto.
ASOAPDISA
PALOPO busca

mejorar la calidad
de vida de los nifios
y nifas con
discapacidad en el
municipio, asi como
apoyar a  sus
familias a través de
la gestiéon e
incidencia politica
para tener servicios.

Como lider del
pueblo el alcalde
esta interesado en
mejorar la calidad
de vida de todos los
sectores de la
poblacion.
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Oficina Municipal de Planificacion, Municipalidad de San
Antonio Palopo

Oficina Municipal de la Nifiez,
Adolescenciay Juventud,

Ministerio
de

Municipalidad de San Antonio

Educacion
(MINEDUC)

Palop6

Esta oficina tiene

como principal
objetivo hacer
estudios y
diagnosticos para
apoyar todos los
proyectos

municipales, lo cual
incluye a la
poblacién con

discapacidad y
acciones hacia
ellas.

La Oficina  se
beneficiaria de
datos para basar su
trabajo en
informaciéon exacto.
Estos datos les
ayudarian a saber a
quién esta
beneficiando.

Tener datos reales

apoyaria al
Ministerio a
sensibilizar a sus

docentes para que
incluyan a nifilos con

Los trabajadores de
la oficina no
demuestran interés
en realizar mas
tareas de aquellas
gque vya tienen
asignadas.

La oficina solo tiene
un empleado y tiene
poca cobertura:
estd limitada a
trabajar solamente
con algunas
escuelas.

Los representantes
del MINEDUC
evidencian

preocupaciéon en la
capacidad para dar
seguimiento a los

La OMP es Ila

responsable de
coordinar
consolidar los

diagnosticos,
planes, programas y

proyectos de
desarrollo del
municipio con

participacion de la
poblacion y el apoyo
sectorial de los
Ministerios y
Secretarias del
Estado que integran
el Organismo
Ejecutivo.
Asimismo, deben
producir la
informacion precisa
y de calidad
requerida para la
formulacion y
gestion de las
politicas  publicas
municipales.

Esta oficina tiene la
responsabilidad de

apoyar las
necesidades y
problemas que
presenta la nifiez,
adolescencia y
juventud,
dotandolos de
herramientas que
permitan cubrir
dichas

necesidades.

El MINEDUC tiene

como principal
mision proveer
servicios de

educacion basica a



Secretaria de Seguridad
Alimentaria y Nutricional

(SESAN)

discapacidad en las casos de nifiez con todos los nifios y

aulas. El MINEDUC

también se
beneficiaria en
conseguir mas

capacitaciones para
saber como atender
a nifos y nifas con
discapacidad. En

general, sus
representantes
tienen buena

disposicion hacia la
inclusion de la nifiez
con discapacidad
en la educacion.
Gracias a su amplia
cobertura

representa una
importante  fuente
de informacion

sobre la comunidad
y un puente hacia la

poblacién. El
personal del
Ministerio es

altamente valorado
en las comunidades
y clave en este
proceso de
investigacion accion
participativa.

La secretaria tiene
mucho interés en
evidenciar la
relacion entre la
discapacidad y la
desnutricion, asi
como en trabajar en
red con
instituciones del
municipio.

discapacidad
identificados.

Como institucién no
tienen la capacidad
de dar apoyo directo
en la recoleccion de
datos sobre
personas con
discapacidad.

nifas.

El Ministerio de
Educacion es la
institucion mas
presente en el

territorio del
municipio,

especialmente en el
area rural. Su

mandato es dar
educacion primaria
y secundaria a toda
la poblaciéon del
municipio.

La SESAN coordina
varias acciones a
nivel municipal vy
trabaja en red con
muchas
organizaciones e
instituciones, lo cual
resulta valioso al
hacer
investigaciones con

enfoque
participativo. Cabe
resaltar la

conciencia de los
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Ministerio de Salud Puablicay Asistencia Social
(MSPAYS)

Les interesa saber

si las personas
tienen alguna
discapacidad para
poder  atenderlas
mejor.

Bajo el nuevo
Modelo Incluyente
de Salud se ve a
toda la poblacion
desde la

perspectiva de la
persona, la familia y
la comunidad — en
este enfoque apoya
tener informacion
sobre discapacidad.

Varios procesos de

recoleccion de
datos se han
guedado
estancados,
entonces las

personas ya no
confian en dar sus
datos.

La desconfianza en
la poblacion nace
en que se solicitan
muchos datos
desde diferentes
instituciones y las
familias no ven
resultados directos,
por lo cual es dificil
que coordinen 'y
compartan
informacion.

representantes

sobre la relacion
importante entre la
desnutricion 'y la

discapacidad, lo
cual apoya a la
creacion de
alianzas

importantes entre la
SESAN y las
organizaciones de y
para personas con
discapacidad.

La SESAN se
interesa en proveer
seguridad
alimentaria y salud
nutricional a toda la
poblacion, a través
de la incidencia y el
trabajo en red.

El  Ministerio de

Salud Publica vy
Asistencia  Social
tiene amplia

cobertura en las
comunidades y un

sistema ya
establecido para
llegar a toda Ila

poblacién, por lo
cual resulta esencial
contar con su
opinién y
participacion en la
investigacion.
Ademas, ya
manejan un sistema
de datos que
actualizan
constantemente vy
son reconocidos por
la poblacibn como
recolectores de
informacion.
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Actualmente el
MSPAS esta
implementando el
Modelo Incluyente
de Salud, bajo el
cual busca mejorar
Sus servicios |y
cobertura con un
enfoque
contextualizado.

Fuente: Elaboracion propia con datos de la presente investigacion.
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Analisis de problemas y objetivos

Arbol

de problemas

llustracion 2 Arbol de problemas, parte 1

Las personas con discapacidad son excluidas y

discriminadas en sus comunidades

discapacidad y por ello, no hay presion social para

La falta de informacion genera una vision
distorsionada y reducida de la poblacién con

responder a las necesidades de las PCD

El desconocimiento sobre la ubicacidn y el tipo de
discapacidad de las familias con discapacidad ocasiona que no
puedan acceder a los pocos servicios y apoyos disponibles

Al evidenciar casos de discapacidad, es complicado conseguir
un seguimiento apropiado que apoye a las familias

|

Las acciones hacia la poblacién con discapacidad no estan
basadas en datos reales y por ello, no siempre responden a
las necesidades mas urgentes

El Ministerio de Salud y Asistencia Social no tiene

Las
asociaciones d

y para personas

con

discapacidad no

tienen datos

para respaldar

su trabajo

Las organizaciones
no especificas a
PCD las excluyen
de sus servicios y
programas, tanto
en el desarrollo

como la
implementacion

Existe una tendencia de una
vision atomizada dentro de las
instituciones y ONGs que
ocasiona que las
organizaciones que apoyan a
personas con discapacidad
trabajen de manera aislada y
poco sinérgica

e

informacidn sobre qué discapacidades existen en
la poblacidn para responder a las necesidades de
salud de las PCD

El Ministerio de Educacidn no tiene informacion
sobre qué herramientas deben adquirir los
docentes para responder a los nifios con
discapacidad del 4rea

[ ——

No se ha evidenciado la relacién del tema de
discapacidad con otras areas de enfoque del
Estado, como la pobreza y la desnutricion

No hay informacién que considere la
discriminacion multiple de la
poblacion rural, empobrecida e
indigena con discapacidad

No hay datos a nivel local sobre personas con discapacidad

Los proyectos comunitarios de infraestructura
son poco accesibles a las personas con
discapacidad debido a que no se considera las
necesidades de accesibilidad de esta poblaciéon

Las oficinas municipales, como la de nifiez,
adolescencia y juventud y de la mujer no
incluyen a la poblaciéon con discapacidad entre
sus poblaciones meta

Las acciones en beneficio de la poblacidn con discapacidad
son limitadas, tanto desde el Estado como de las
organizaciones no gubernamentales
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llustracion 3 Arbol de problemas, parte 2

No hay datos a nivel local sobre personas con discapacidad

Medir la discapacidad es
sumamente complejo

No hay metodologias
eficientes en el contexto
Guatemalteco para
identificar a la poblacion con
discapacidad

No hay metodologias
que puedan ser
aplicadas por personal

no especializado

No hay metodologias
que necesiten pocos
recursos para
identificar a la

poblacién con
discapacidad

Regularmente se solicita
informacién a las familias
desde diferentes
instituciones y no reciben
beneficios tangibles, por lo
cual no confian los
procesos de recoleccién
de datos

El sistema estadistico nacional
tiene serios limites en su
abordaje de la discapacidad

modalidades locales de recoleccién
de datos no manejan la tematica de

Los sistemas estadisticos y

la discapacidad

El censo y las encuestas
nacionales no incluyen la
temadtica de la
discapacidad con un
enfoque de derechos
humanos

El censo y las encuestas
nacionales no incluyen la
tematica de la
discapacidad
considerando su
complejidad

Las estadisticas actuales
en la tematica de la
___| discapacidad solo reflejan
informacién a nivel
nacional

No hay una institucién

que certifique a las
personas con
discapacidad

Oficinas municipales clave
no muestran interés en el

tema de la identificacion de
personas con discapacidad

Las personas con discapacidad
y sus familias no se involucran
en espacios publicos y de
toma de decisiones politicas

La asociacion local para
personas con discapacidad no
estd fortalecida y las
conformantes tienen poca
motivacion

La municipalidad, sus
comisiones y oficinas y los
COCODES novenala
poblacidon con discapacidad
como priorizada

La oficina municipal de
planificacién no evidencia a la
poblacién con discapacidad
como un sector a identificar
en su investigacion

Las instituciones y organizaciones
gue quieren apoyar en la
recoleccién de datos no tienen
recursos econémicos, solo
humanos y estos no estan
fortalecidos en el tema

No hay informacidn sobre qué
es la discapacidad

A nivel comunitario se
entiende la discapacidad
desde una perspectiva
médico-rehabilitadora y no
desde el modelo social

Existen pre-concepciones
negativas y problematicas
sobre la discapacidad

Los representantes
municipales que muestran
interés en apoyar la
recoleccién de datos ocupan
puestos que cambian al menos
cada periodo politico

Fuente: Elaboracion propia con datos de la presente investigacion.
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Arbol de objetivos
llustracion 4 Arbol de objetivos, parte 1

Las personas con discapacidad son incluidas y
valoradas en sus comunidades

Se entiende la complejidad de la realidad de la
poblacidon con discapacidad y, por ello, hay
presion social para responder a las necesidades
de las PCD

El conocimiento sobre la ubicacién y el tipo de discapacidad
de las familias con discapacidad resulta en que estas
pueden acceder a los servicios y apoyos disponibles

Al evidenciar casos de discapacidad, se puede dar un
seguimiento apropiado que apoye a las familias

Las acciones hacia la poblacion con discapacidad estan
basadas en datos reales y, por ello, responden a las
necesidades mas urgentes de esta poblacién

Las Las organizaciones que
asociaciones apoyan a personas con
dey para discapacidad trabajan de P

manera coordinada y
sinérgica con otras
organizaciones
gubernamentales y no
gubernamentales

personas con
discapacidad
tienen datos
para respaldar
su trabajo

Las organizaciones

no especificas a
CD las incluyen en
sus servicios y
programas, tanto
en el desarrollo
como la
implementacion

El Ministerio de Salud y Asistencia Social tiene
informacidn sobre qué discapacidades existen
en la poblacion para responder a las
necesidades de salud de las PCD

El Ministerio de Educacidn tiene informacion
sobre qué herramientas deben adquirir los
docentes para responder a los nifios con
discapacidad del 4rea

[ ——

Se evidencia la relacién del tema de
discapacidad con otras areas de enfoque del
Estado, como la pobreza y la desnutricidn

Hay informacién que considera la
discriminacion multiple de la
poblacion rural, empobrecida e
indigena con discapacidad

Hay datos a nivel local sobre personas con discapacidad

Los proyectos comunitarios de infraestructura

son accesibles a las personas con discapacidad

y consideran las necesidades de accesibilidad
de esta poblacidn

Las oficinas municipales, como la de nifiez,
adolescencia y juventud y de la mujer incluyen
a la poblacién con discapacidad entre su
poblaciones meta

Las acciones en beneficio de la poblacion con discapacidad
son suficientes, tanto desde el Estado como de las
organizaciones no gubernamentales
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llustracion 5 Arbol de objetivos, parte 2

Hay datos a nivel local sobre personas con discapacidad

Medir la discapacidad es sumamente complejo pero

se tienen estrategias para hacerlo

Las personas con
discapacidad y sus familias
se involucran en espacios
publicos y de toma de
decisiones politicas

Hay metodologias eficientes
en el contexto Guatemalteco
para identificar a la
poblaciéon con discapacidad

El sistema estadistico nacional
aborda la discapacidad
correctamente

Los sistemas estadisticos y
modalidades locales de
recoleccion de datos manejan la
tematica de la discapacidad

La asociacion local para
personas con discapacidad
esta fortalecida y las
conformantes estan
motivadas

Hay metodologias que
puedan ser aplicadas
— por personal no
especializado

Hay metodologias que
necesiten pocos
recursos para
identificar a la
poblacién con
discapacidad

Se solicita informacién a las
familias de forma coordinada
desde diferentes instituciones
y reciben beneficios tangibles,

por lo cual confian en los
procesos de recoleccidn de
datos

El censo y las encuestas
nacionales incluyen la
tematica de la
discapacidad con un
enfoque de derechos
humanos

El censo y las encuestas
nacionales incluyen la
temdtica de la
discapacidad considerando
su complejidad

Las estadisticas en la temdtica
de la discapacidad reflejan
informacién a nivel nacional,
regional y local

Oficinas municipales clave
muestran interés en el tema
— de la identificacion de
personas con discapacidad

La municipalidad, sus
comisiones y oficinas y los
COCODESvenala
poblacion con discapacidad
como priorizada

La oficina municipal de
planificacién evidencia a la
poblacion con discapacidad
como un sector a identificar

en su investigacion

Hay informacién sobre qué
es la discapacidad

|

Las instituciones y
organizaciones que quieren
apoyar en la recoleccion de

datos tienen recursos
econdémicos y humanos
fortalecidos en el tema

A nivel comunitario se
entiende la discapacidad
desde el modelo social

Ya no se tienen pre-
concepciones negativas y
problematicas sobre la
discapacidad

Hay una institucion que

certifica a las personas con
discapacidad

Los representantes
municipales que muestran
interés en apoyar la
recoleccién de datos ocupan
puestos estables

Fuente: Elaboracion propia con datos de la presente investigacion.
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Descripcion de problemas y objetivos priorizados
Como principal problema se identifica el hecho de que medir la discapacidad es
sumamente complejo por varias razones. Entre estas, algunas se pueden identificar

como principales y alcanzables en esta propuesta:

¢ No hay metodologias eficientes en el contexto Guatemalteco para identificar a
la poblacion con discapacidad. Especificamente, las metodologias que existen
hasta ahora requieren de personar especializado para su aplicacién, asi como
de sumas altas de recursos econémicos, por lo cual no pueden ser aplicadas
con facilidad.

e EIl sistema estadistico nacional tiene serios limites en su abordaje de la
discapacidad. Principalmente, aborda la discapacidad sin un analisis
conceptual desde un enfoque de derechos humanos. Ademas, solo se tienen
estadisticas oficiales a nivel nacional y no a nivel local ni departamental.

e Regularmente se solicita informacion a las familias desde diferentes
instituciones y no reciben beneficios tangibles, por lo cual no confian en los
procesos de recoleccion de datos. Ademds, sistemas estadisticos ya
establecidos, como los del Ministerio de Educacién, no manejan la complejidad
de la discapacidad.

e Se evidencia que las instituciones y organizaciones que quieren apoyar en la
recoleccion de datos no tienen recursos econdémicos, solo humanos y estos no
estan fortalecidos en el tema. Esto significa que aunque algunas instituciones
tienen interés en profundizar mas en el tema, no conocen sobre la discapacidad
y sus directrices no han destinado fondos especificos a trabajar con/por las
personas con discapacidad.

e En general, un problema importante es que no hay informacion sobre qué es la
discapacidad. La sociedad guatemalteca no conoce sobre la tematica, no se
estudia en las escuelas ni se maneja como un concepto unificado a traves de

los diferentes entes estatales.
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Analisis de alternativas

En base al arbol de objetivos desarrollado, se identifican diferentes propuestas para
llevar a la realizacion de los mismos. A continuacion se presenta un analisis de algunas

de estas propuestas.

Como primera alternativa, se plantea la promocion para que los censos y encuestas
nacionales, incluyendo el Censo de Poblacion y el de Trabajo y Vivienda incluyan la
tematica de la discapacidad como un indicador a medir en la poblacién, considerando
toda su complejidad. Para esto, seria clave que los datos de discapacidad se puedan
desagregar, como minimo, por tipo de discapacidad, edad, género y niveles de
pobreza. Sin embargo, seria ideal que los datos de discapacidad se pudieran
desagregar entre todos los indicadores utilizados en los censos y encuestas. Para
esto, se necesitaria trabajar con el Instituto Nacional de Estadistica para desarrollar
las mejores formas de medir la discapacidad. Al mismo tiempo, se deberia trabajar con
el gobierno para identificar y promocionar fuentes de financiamiento para la inclusion

de la tematica de la discapacidad en los censos y encuestas.

La segunda alternativa es promocionar un censo de discapacidad, financiado por la
cooperacion internacional, cada 10 afios. Este censo se podria basar en la ENDIS
2016, pero tener una cobertura mucho mas amplia. Para esta alternativa seria
necesario crear un plan de incidencia a nivel de cooperacion internacional para
encontrar un donante con el interés y la capacidad econémica para tan grande

actividad.

Finalmente, una tercera alternativa es la creacioén de sistemas locales de recoleccion
de datos que se puedan replicar a bajo costo y que estén adaptados a los diferentes
contextos nacionales. Para llevar a cabo esta alternativa se deben considerar los
sistemas que ya estan establecidos en las comunidades, como las redes de los
diferentes ministerios y secretarias, para asi aprovechar estos recursos humanos y
organizativos. También se deberia tomar en cuenta un proceso de trabajo
participativo, para que este sistema realmente refleje las necesidades e intereses de
las poblaciones locales. Un beneficio de esta alternativa es que se desarrollaria en el

mismo marco desde el cual se pueden proponer apoyos a las personas identificadas.
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Marco conceptual

El analisis documental evidencia que son tres las principales cuestiones alrededor de
la caracterizacion de la poblacion con discapacidad: ¢ Qué es la discapacidad? ¢ Como
se mide la discapacidad? ¢Ddénde se mide la discapacidad? (Rodriguez, 2009; Loeb,
2016; Alméras & Milosavljevic, 2014; Schkolnik, 2011). A continuacion se presenta una
corta descripcion de cada una en relacion a la presente propuesta.

¢, Qué es la discapacidad?

A través de la historia hemos visto tres grandes modelos de la discapacidad: el modelo
de la presidencia, en el cual se considera a las personas con discapacidad como
innecesarias y la discapacidad como algo negativo; el modelo rehabilitador, en el cual
las personas con discapacidad tienen un problema que debe ser solucionado y sus
vidas deben ser controladas por el sistema médico; y el modelo social, en el cual se
reconoce la humanidad de las personas con discapacidad y se evidencia que la
discapacidad resulta de las barreras que la sociedad impone (Rodriguez, 2009; Loeb,
2016; Alméras & Milosavljevic, 2014; Schkolnik, 2011).

En tAndem a estos modelos de la discapacidad se han creado diferentes definiciones
de la discapacidad y formas para medir e identificar las poblaciones con discapacidad.
Los intentos mas unificados para esto han nacido desde la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), proponiendo una definicion desde el modelo rehabilitador en el 1980
y una actualizada al modelo social en el 2001 (Garcia & Sarabia, 2001; Rodriguez,
2009; Organizacion Mundial de la Salud, 2001). Esta dltima definicion es la que
considera los factores ambiantes y el rol que estos tienen en crear la discapacidad. En
base a ella, la Covencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad define
la discapacidad como un concepto que evolucionay que resulta de la interaccion entre
las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas (Naciones Unidas, 2006). Asi, si se pretende tener un enfoque de derechos
humanos y desde la perspectiva del modelos social, esta es la definicibn que debe

utilizarse al crear sistemas de medicion de la discapacidad.
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¢, Como se mide la discapacidad?
Medir la discapacidad es sumamente complejo y presenta varios retos. El primero es

en torno a la definicién de la discapacidad, como se menciond anteriormente. Varios
estudios han demostrado que utilizar terminologia del modelo rehabilitador y que
presente la discapacidad como algo negativo en censos 0 encuestas resulta en
estadistica que no son reales (Schneider, 2016; Instituto Nacional de Estadistica,
2016). También se ha demostrado que el rol de los encuestadores es clave en tener
resultados reales (Schneider, 2016). Asi mismo, la cultura y el idioma local juegan un
papel clave en como se entiende y responde a censos y encuestas sobre discapacidad
(Schneider, 2016; Weeks, 2016; Altman & Meltzer, 2016; Meltzer, 2016).

Para responder a estas complejidades y difucultades al medir la discapacidad, en el
2001 se conformo6 el Grupo de Washigton como una comision de estadistica de las
Naciones Unidas para crear recomendaciones sobre este tema (Grupo de
Washington, 2016; Golden, 2016; Weeks, 2016; Loeb, 2016). El Grupo de Washington
ha propuesto varios sets de preguntas para medir la discapacidad que pueden ser
utilizados a nivel internacional y han aportado enormemente a la tematica (Madans,
2016; Loeb, 2016, CONADI, 2016).

Finalmente, diferentes instituciones han argumentado que al medir la discapacidad se
deben considerar otras caracteristicas clae que permitan hacer comparaciones con la
poblacion sin discapacidad (Naciones Unidas, 2015; Organizacion Mundial de la
Salud, 2011).

¢,Doénde se mide la discapacidad?
La discapacidad ha sido medida mayormente en censos y encuestas nacionales,

(Loeb, 2016; Massé & Rodriguez, 2015). Sin embargo, se han identificado varios retos
en la utilizacion de censos, incluyendo en que usualmente se basan en hogares, no
consideran a la poblacién institucionalizada, tienen altos costos econémicos y se
realizan solamente cada 10 afios (Cambios, Jagger, Nusselder, Van Oyen, & Robine,
2016; Naciones Unidas, 2015). Por ello, las encuestas nacionales han sido una buena
alternativa a estas limitantes, a veces funcionando el censo como un primer filtro para

las encuestas (Schneider, 2016; Massé & Rodriguez, 2015). De hecho, se ha
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demostrado que si estan bien desarrolladas, las encuestas presentan datos mas

reales que los censos en relacidon a la discapacidad (Loeb, 2016; Weeks, 2016).

Diferentes autores han identificado la necesidad de tener datos locales que consideren
los contextos, incluyendo la ruralidad, poblaciones vulnerables y, sobretodo, que se
puedan usar para responder localmente a las probleméticas con programas y
proyectos que sean desarrollados con la sociedad civil (Schneider, 2016; Gonzalez &
Stang, 2014; Schkolnik, 2011).
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Matriz del marco logico del proyecto

Objetivo General:

discapacidad en sus comunidades.

Promover la inclusion y valoracion de las personas con

Objetivo Especifico: Obtener datos al nivel local sobre las personas con

discapacidad.

proyecto

la coordinadora

Fuentes objetivas SIHLEGEEE
No. Actividad Indicadores  ODJEh externas/
de verificacion
Supuestos
El/la postulante
Contratar a Se ha firmado un seleccionado
1.1 coordinadora de contrato de Contrato cambia de opinién
proyecto trabajo y renuncia al
puesto
Realizar Se ha .
convocatoria para desarrollado un La convocatoria
: P perfil del puestoy | Convocatoriay al | no logra ser
1.1.1 | coordinadora de . :
se tienen al menos 10 CVs compartida
proyecto, .
2 menos 10 ampliamente
solicitando CVs
postulantes
Se han evaluado
Evaluar todas las
postulantes al .
Lesto de propuestas Hoja de No se tienen
112 |P ) usando los L postulantes con el
coordinadora de : evaluacion ; :
mismos perfil apropiado
proyecto y sus -
. indicadores para
perfiles
cada una
Se han Hoja de No se tienen
113 Entrevistar a entrevistado al respuestas a al postulantes con
" postulantes menos a 5 menos 5 las cualidades
postulantes entrevistas apropiadas
El/la postulante
Contratar a Se ha firmado un seleccionado
1.1.4 | coordinadora de contrato de Contrato cambia de opinion
proyecto trabajo y renuncia al
puesto
Evaluar Se ha evaluado la . El (fqntexto ,
Memoria de la politico y social ha
Propuesta y MML | propuestay I .
o reunion, plany cambiado desde
1.2 con la modificado acorde
) e propuesta el desarrollo de la
coordinadora de a experiencia de ; .
actualizada propuesta y esta

ya no es viable
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Realizar

o Se tienen 3 No se consiguen
cotizaciones para o o ; .
cotizaciones para | 3 cotizaciones por | los items al precio
1.3 la compra de . ; :
: cada item a item establecido en el
materiales del
comprar presupuesto
proyecto
Se compra una
computadora, una
cafionera, una Los insumos son
Comprar ) Facturas y . .
1.4 : impresora, papel, . de baja calidad y
materiales . materiales
tinta y una defectuosos
camara
fotografica
El/la postulante
Se ha firmado un seleccionado
Contratar a ; o,
15 . ; contrato de Contrato cambia de opinion
investigadora . :
trabajo y renuncia al
puesto
Realizar
convocatoria para | Se ha Convocatoria
consultora de desarrollado un y La convocatoria
. T ; propuestas
investigacion, perfil del puestoy |, " no logra ser
151 o . técnicas y .
solicitando se tienen al . compartida
economicas :
propuestas menos 5 o ampliamente
L recibidas
técnicas y postulantes
economicas
Evaluar Se han evaluado
postulantes al las propuestas .
. No se tienen
puesto de usando los Hoja de
15.2 ; . postulantes con el
consultora de mismos evaluacién , :
. L o perfil apropiado
investigacion y indicadores para
Sus propuestas cada una
, Se harj Hoja de No se tienen
Entrevistar a entrevistado al )
1.5.3 entrevistas y postulantes con el
postulantes menos a 3 ) .
respuestas perfil apropiado
postulantes
El/la postulante
Se ha firmado un seleccionado
Contratar a : o
154 |. : contrato de Contrato cambia de opinién
investigadora . .
trabajo y renuncia al
puesto
La investigadora
, . no muestra
: La investigadora . .
Introducir al L . interés en el tema,
conoce el objetivo | Memoria de la .
1.6 proyecto a la 2 no tiene las
: . del proyecto y sus | reunién .
investigadora capacidades que

responsabilidades

argumento en su
propuesta
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Segun Eventos no

experiencias del planificados como
Analizar objetivos | equipo se desastres

Cronograma y
1.7 y cronograma con | desarrolla la SR naturales
: . e planificacion :
la investigadora planificacion interrumpen el
segun objetivos y cronogramayy la
el cronograma planificacién
Desarrollar marco .
: . No hay suficiente
conceptual y Se investigan al ) S o
- Marco conceptual | investigacion
1.8 tedrico sobre la menos 30 fuentes - L2
o L y tedrico académica sobre
recoleccion de académicas el tema
datos sobre PCD
Identificar bases : .

Se investigan al . L
legales y otras La legislacion no
AN menos 10 £ :
justificaciones : e esta actualizada

1.9 normativas Justificacion
para la : en el tema en
. nacionales e . .
recoleccion de internacionales diferentes paises
datos de PCD

En base a las No se consigue

Desarrollar una investigaciones suficiente
. Propuesta de ) .
1.10 | propuesta de realizadas, se . N informacion para
; o investigacion
investigacion desarrolla una crear las bases de
propuesta una propuesta

Serealiza 1
Presentar resentacion de la Las
propuesta ante P Listado de o

1.11 | organizaciones de propuesta ante asistencia organizaciones no
' g organizaciones de o muestran interés
y para personas fotografias
i . y para personas en el tema
con discapacidad ; .

con discapacidad
Solicitar espacio Se coordina un Las
en reunion de . organizaciones

. espacio en la e :
1.11.1 | organizaciones de 2 Planificacion tienen otras
y para personas reunion mensual prioridades y no
! . de ACOPEDIS .
con discapacidad dan el espacio
Preparar Se tiene la El publico no tiene
presentacion de la | presentacion o las bases
., R Presentacion de
1.11.2 | propuesta segun | justificada con PPT conceptuales para
analisis bases comprender la
bibliografico académicas propuesta
Presentar
Las
propuesta ante 20 representantes o
o . organizaciones
representantes de | de organizaciones | Listado de :
R . . tienen otras
1.11.3 | organizaciones de | conoceny asistencia, L
: . prioridades y no
y para personas entienden la fotografias L
i . prestan atencion
con discapacidad | propuesta 2l tema
- OPD -
Identificar un Con el apoyo de Las
111.4 municipio propicio | al menos 5 Memoria de organizaciones no
T para el desarrollo | organizaciones se | reunion proponen ningun
de la propuesta identifica un municipio
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con el apoyo de
las OPD

municipio propicio
para la propuesta

Presentar

Listado de
propuesta ante Se presenta la . ; La red no muestra
1.12 . asistencia, . .
red de municipio propuesta . interés en el tema
. fotografias
seleccionado
Solicitar espacio
en red de Se coordina 1 .
S . La red tiene otras
instituciones espacio en la red o
1.12.1 o Cronograma prioridades y no
publicas y para presentar la :
: otorga el espacio
privadas en el propuesta
municipio
Establecer
relaciones con red | Se presenta la Las instituciones
de instituciones propuesta, se . de la red no estan
o . Presentacion de
publicas y discute y se llega . de acuerdo en
. PPT, listado de ..
1.12.2 | privadas claves a un acuerdo, con asistencia participar en la
en el municipio el cual se firma un o propuesta ya que
, ) convenio :
seleccionado, convenio de tienen otras
como la trabajo prioridades
COMUSAN
No se pueden
Preparar el identificar las
instrumento para : categorias
Se tiene el o
1.12.3 | recolectar instrumento Instrumento principales y
opiniones sobre la secundarias en el
propuesta desarrollo del
instrumento
Presentar Matriz de Los
Al menos 6 i representantes de
propuesta de instituciones de la | 2PN'oNnes las instituciones
trabajo y sistematizadas, o
1.12.4 recolectar red conoceny listado de no participan en la
e opinan sobre la . . reunioén de la red
opiniones al ropuesta asistencia, or Otros
respecto prop fotografias P ,
COMpPromisos
Solicitar espacio Se programa 1 Solicitud escritay | La alcaldia no
X espacio con el :
1.13 | enla alcaldia firmada de concede el
- alcalde y los e )
municipal . recibido espacio
concejales
El alcalde y al
menos 2
Presentar la 2828?:5 r|1elz El alcalde no
1.14 | propuesta al ropuesta Acta, fotografias muestra interés
alcalde municipal brop y en la propuesta
opinan al

respecto, firman
un acta de apoyo
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Recabar
informacioén sobre

Se tiene
informacion
relevante a la

Las instituciones

1.15 e propuesta de al Base de datos no comparten la
las instituciones . g
de la red menos _8 informacion
instituciones de la
red
Las instituciones
no tienen interés
en el temay no
Se programan dan un espacio
Coordinar entrevistas con al para ser
entrevistas con menos 8 e entrevistadas, las
1.15.1 | .0 .0 R Planificacion N
instituciones de la | instituciones que instituciones
red participan en la responsabilizan a
red alguien sin
conocimiento de
las mismas para
las entrevistas
Las instituciones
responden sin
. considerar sus
Entrevistar y .
Se realizan al respuestas y no
evaluar la
. o menos 8 . comparten toda la
disponibilidad de : . Entrevistas . ”
1.15.2 . ., entrevistas semi- . informacion
participacion de transcritas .
S estructuradas a necesaria, por
cada institucion R L !
las instituciones limites de tiempo
en el proceso
no se logran
responder todas
las preguntas
Los datos de las La informacion
Analizar los datos | diferentes fuentes | Tabla de matriz recabada en las
116 de entrevistas, son comparados de analisis de entrevistas no es
' evaluaciones y el | para identificar datos en formato | de acorde con lo
marco teérico informacion .exe evidenciado en el
relevante marco tedrico
Desarrollar una
Se desarrolla una
propuesta de
) propuesta de .
sistema y ; No se tiene
. sistemay e
herramienta de ! Documento de suficiente
1.17 herramienta de

investigacion para
la recoleccion de
datos adaptada al
contexto

investigacion que
pueda dar datos
sobre PCD

propuesta

informacion para
crear la propuesta

93



Presentar y

evaluar la .
ropuesta de _Se reallzgn 2 . ,
! intervenciones en | Listado de No se tiene
sistemay . ; >
. las cuales se asistencia, suficiente
1.18 | herramienta de resenta ante la fotografias informacién para
investigacion para P fotog ' P
i red las informe crear la propuesta
la recoleccion de propuestas
datos sobre pcd
ante la red
Solicitar espacio Se solicitan 2 La red tiene otras
1.18.1 | en reunion de la espacios en Planificacion prioridades y no
red reunion de red otorga el espacio
Preparar No se puede
presentacion del - desarrollar una
. Se unifica la .
sistema propuesto | . = . presentacion
! informacion de la | Presentacion de : L
1.18.2 | segun datos simple y facil de
propuesta en una | PPT
recolectados y > comprender por la
e presentacion .
analisis complejidad de la
bibliogréfico propuesta
Disefiar
instrumento para .
El instrumento no
que las Se desarrolla el
1.18.3 |17 ; Instrumento encuentra
instituciones instrumento .
. categorias claras
evallen la
propuesta
Imprimir
instrumento para Lo No se tiene
Se imprimen 20 .
que las ) Instrumento acceso a equipo
1.18.4 | - - copias del . P
instituciones . impreso técnico en el
., instrumento . .
evallen la tiempo necesario
propuesta
Los
Socializar y Al menos 15 Listado de representantes de
evaluar el sistema | representantes de | asistencia, la red no
.18. ropuesto ¢ red conoc instru rtici se
1.18.5 0 toconla |lared conocen nstrumento articipan y no
red de actores e evallan el llenado, logra una
instituciones clave | sistema propuesto | fotografias evaluacién
colectiva
El material que -
. . No se tiene
Preparar material | explica la . .
. Presentacién de acceso a equipo
1.18.6 | para presentar la | herramienta que P
) . PPT técnico en el
herramienta se esta : .
tiempo necesario
desarrollado
Disefiar
instrumento para .
P . El instrumento no
que las Se tiene el
1.18.7 | 17 T ; Instrumento encuentra
instituciones instrumento .
) categorias claras
validen la

herramienta
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Imprimir

instrumento para | Se tienen 20 No se tiene
1188 |Que las copias del Instrumento acceso a equipo
T instituciones instrumento impreso técnico en el
validen la impreso tiempo necesario
herramienta
L Al menos 15 »
Socializar y representantes de Presentacion de
validar la P PPT, listado de | Los
. la red conocen y . .
herramienta de . asistencia, representantes de
1.18.9 -, validan la .
recoleccion de . fotografias, lared no
herramienta de . .
datos propuesta i instrumentos de participan
con la red recoleccion de validacion llenos
datos
Se sistematizan
Modificar el los resultados de L,
: - Propuesta La evaluacion no
sistema propuesto | la evaluacion de - .
" = modificada, matriz | representa un
segun evaluacion | al menos 15 PN
1.19 de resultados y analisis critico y
de lared de personasy se P :

. analisis de la por ello no mejora
actores e modifica el evaluacion el sistema
instituciones clave | sistema propuesto

segun estas
. L, La validacién de
. La informacion de . :
Modificar la o Hoja de la herramienta no
) la validacion del . o
herramienta de : sistematizacion fue tomada en
9 instrumento es : :
recoleccién de . : de instrumento de | serio por los
1.20 . sistematizada y o o
datos segun la se utiliza para validacién y participantes y no
validacién de la modificarFI)a version digital de | aporta cambios
red . herramienta final necesarios y
herramienta e
significativos
Al menos 4
instituciones Las instituciones
Conformar la sub- | proporcionan 1 Convenio de sub- | no estan
comisién de datos | representante comision, interesadas en
1.21 | estadisticos de para conformar la | memoria de la formar parte de
PCD en sub-comision de reunion, esta sub-
red/ COMUSAN datos estadisticos | fotografias comision, tienen
de PCD dentro de otras prioridades
la red
Formar a la sub- . Los participantes
. Se realizan 2 .
comision de datos . Listados de de la sub-
. capacitaciones . . -
1.22 | estadisticos de asistencia, comision no
con la sub- .
PCD en comision fotografias llegan a las
red/ COMUSAN capacitaciones
. Los
Programar y Se tienen 2
. . representantes de
coordinar espacios y o
reuniones de la tiempos la sub-comision
1.22.1 Planificacion tienen otras

sub-comisién de
datos estadisticos
de PCD

concretados para
reuniones de la
sub-comision

prioridades y no
coordinan el
espacio
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Capacitar a la
sub-comision de
datos estadisticos

Al menos 4
representantes de
la sub-comision
de datos
estadisticos de

Presentacion de

Los participantes

1.22.2 | de PCD en la PCD conocen PP istadode ) dela sub
red/COMUSAN spbre , fotografias llegan a la reunion
sobre discapacidad y
discapacidad diferencian los
modelos
historicos
Al menos 4
. representantes de
Capacitar a la la sub-comision
sub-comision de
L de datos o I
datos estadisticos P Presentacion de Los participantes
estadisticos de :
1223 de PCD en la PCD conocen PET, Ilstado de de Ia_l s_ub—
e red/ COMUSAN sobre la asistencia, comision no
sobre recoleccion | , fotografias llegan a la reunion
T importancia de
y analisis de
datos tener dato_s sobre
PCD y entienden
como hacerlo
Al menos 4
representantes de
la sub-comision
de datos
- estadisticos de No se llega a un
Identificar ; .
) PCD evaluan la Memoria de la consenso sobre
1.23 | comunidades , i6n de | 2 | idad
riorizadas situacion de las reunion as comunidades
P comunidades e priorizadas
identifican a las
priorizadas en el
tema de
discapacidad
Realizar prueba Se tienen datos Las comunidades
piloto de la sobre la no estan abiertas
124 propuesta prevalencia de la | Informe de prueba | a discutir el tema
' desarrollada en discapacidad en | piloto de discapacidad y
comunidades 4 comunidades no participan en
priorizadas priorizadas los procesos
Se tiene el
Preparar material materl.al para No se tiene
o capacitar a al . .
de capacitaciones Presentacion de acceso a equipo
1.24.1 . menos 50 actores L
para la primera PPT técnico en el

fase

de la primera fase
de recolecciéon de
datos sobre PCD

tiempo necesario
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Se tienen los
instrumentos

Imprimir impresos para No se tiene
124.2 instrumentos a cada capacitacién | Instrumentos acceso a equipo
- utilizar en la segun el nUmero | impresos técnico en el
primera fase de docentes y tiempo necesario
personal del
puesto de salud
Los
Programar Se solicitan representantes
coo?dinar ’ espacios de del MINEDUC y
sesiones de capacitacién en MSPAS tienen
1.24.3 o, P Planificacion otras prioridades y
capacitacion con | las 4 escuelasy el no asianan el
MINEDUC Y puesto de salud espaci% Jtempo
MSPAS de la region para estas
sesiones
Al menos 15
docentes y
. directores
Capacitar a conocen sobre la
docentes y . 2 d istado d Los docentes y
directores de Importancia de L'Sta 0 de directores no
1.24.4 tener datos sobre | participacion, . .
escuelas en las . muestran interés
; PCD y puedeny fotografias
comunidades en el tema
. se comprometen
priorizadas .
a aplicar el
instrumento de la
primera fase
Al menos 10
trabajadores del
puesto de salud
Capacitar a saben sobre la
personal de importancia de Listado de El personal de
1.24.5 | puesto de salud tener datos sobre | participacion, salud no muestra
de comunidades PCD y puedeny fotografias interés en el tema
priorizadas se comprometen
a aplicar el
instrumento de la
primera fase
Los maestros y el
personal del
Los maestros y el
puesto de salud
Recoger datos . | d personal del
sobre posibles entrevistan a las Instrumentos de puesto de salud
1.24.6 familias de las 4 la primera fase

familias con
discapacidad

comunidades con
las que trabajan
con el instrumento
recibido

llenos

no se adhieren a
los tiempos
establecidos
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Recolectar datos

Se unifican los
instrumentos
utilizados en la

Instrumentos de

Las personas
responsables de

1.24.7 primera fase por la primera fase recabar los datos
recabados
los docentes y el llenos no lo hacen, se
personal del los inventan
puesto de salud
Se identifican los
hogares donde
. probablemente Los datos
Analizar datos
haya una persona recabados no son
recabados e . .
. e con discapacidad | Informe de datos claros, no
1.24.8 | identificar ,
osibles hogares segun los recabados responden ala
P ; : resultados de la realidad de la
con discapacidad | . - -
informacion poblacion
recabada en la
primera fase
. Se tiene el .
Preparar material . No se tiene
ara entrevistas material para la acceso a equipo
1249 |P segunda fase de Material impreso P quip
en hogares en la recoleccién de técnico en el
segunda etapa datos sobre PCD tiempo necesario
Capacitar a sub- Al menos 4 Los
o participantes de la
comisién de datos L . representantes de
. sub-comision de Listado de e
estadisticos de L . ; la sub-comision
1.24.10 PCD sobre la datos estadisticos | asistencia, 0 Se presentan a
o de PCD conocen | fotografias P
aplicacion del ueden platicar la actividad de
instrumento yP P formacion
el instrumento
Los miembros de
Desarrollar la sub-comision
cronograma de Se organizan los de datos
entrevistas a hogares a estadisticos de
1.24.11 | hogares segun la | entrevistar segun | Planificacion PCD no tienen
segunda fase en | su area tiempo para
cada comunidad geogréfica comprometerse a
priorizada realizar las
entrevistas
Se tienen dos No hay suficientes
- responsables de miembros en la
Definir O s
la sub-comision sub-comision de
responsables de i
entrevistas en la de dai[os o datos estadisticos
1.24.12 " estadisticos de Planificacion de PCD para
sub-comision de .
las PCD para cumplir todas las

datos estadisticos
de PCD

cada sesion de
entrevistas en
hogares

necesidades de
entrevistas
correctamente

98




Realizar

entrevistas por Informe de
Se llevan a cabo .
parte de la sub- . entrevistas Las personas a
- las entrevistas a . :
1.24.13 | comision de datos realizadas, entrevistar no
. hogares . . .
estadisticos sobre necesarias instrumentos quieren participar
PCD en hogares llenos
identificados
Se digitalizan los
. resultados del . . _
Digitalizar . Hojas digitales de | Los datos escritos
instrumento de la
1.25 | resultados de la resultados en a mano no son
. segunda fase de :
prueba piloto > formato .exe comprensibles
recoleccion de
datos
Se analizan los
resultados de la
segunda fase Los resultados se
. para obtener ven limitados por
Analizar conclusiones Informe de varias razones y
1.26 | resultados de la resultados de -
rueba piloto sobre la , prueba piloto esto limita la
P prevalencia de la calidad del
discapacidad en andalisis
cada comunidad
priorizada
Se obtienen
conclusiones
Comparar basadas en las El contexto local
resultados de la diferencias o Informe de . ;
. S . influye demasiado
prueba piloto con | similitudes entre comparacion,

1.27 g . en los datos y no
estadisticas los resultados informe de se puede realizar
nacionales e locales y las resultados P >
. . P la comparacion
internacionales estadisticas

nacionales e
internacionales
Los actores no
- . . muestran interés
Socializar Se realizan 3 Listados de en el tema y no
1.28 | resultados de la actividades de asistencia, -
prueba piloto socializacién fotografias participan en la
actividad de
socializacién
Se solicitan 3
Programar y espacios y se Planificacion, No se prioriza el
1.28.1 | coordinar eventos | invitan a los copia de temay no se
de socializacion actores invitaciones otorga el espacio
correspondientes
Los actores no
Al menos 10 . .
- . muestran interés
Socializar representantes de | Listados de en el tema v no
1.28.2 | resultados en la la red de actores | asistencia, y

red

e instituciones
clave conocen los

fotografias

participan en la
actividad de
socializacién
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resultados de la
prueba piloto

Socializar
resultados en las

Las instituciones
participantes,
incluyendo las 4

Los actores no
muestran interés

instituciones escuelas v el Listados de en el tema v no
1.28.3 | participantes, y asistencia, . y
incluyendo centro de salud fotografias participan en la
escuelas y conocen los actividad de
centros de salud resultados de la socializacion
prueba piloto
- El alcalde
Socializar municipal y otros Los actores no
resultados ante el 2 re reser¥tantes Listados de muestran interés
alcalde municipal preser . . en el temay no
1.28.4 otros comunitarios asistencia, articioan en la
y conocen los fotografias particip
representantes actividad de
o resultados de la AR
comunitarios prueba piloto socializacion
Al menos 10
representantes de
Desarrollar la red evaltuan los Las
estrateqias de resultados de la Memoria de la organizaciones e
g prueba piloto y - instituciones en la
respuesta a la e reunion
- participan red no muestran
1.29 | poblacion con . resaltando las : .
. . activamente en interés en darle
discapacidad propuestas y sus -y
proponer seguimiento a los
desde la red . responsables
comunitaria estrategias para resultados de la
apoyar a las prueba piloto
familias
identificadas
No se logra llegar
Se evallan los Informe de a todos los
Evaluar la prueba | resultados y s actores de la
1.30 . evaluacién de .
piloto procesos de la . prueba piloto, lo
. prueba piloto
prueba piloto cual sesga el
resultado
Se programan al
Programar y menos 12 Los diferentes
1301 coordinar entrevistas con Planificacion actores no dan el
T actividades de diferentes actores espacio para las
evaluacion de la prueba entrevistas
piloto
Entrevistar a Se entrevista al
menos a 4
docentes docentes de Los docentes se
130.2 participantes de la diferentes Transcripcion de niegan a
T prueba piloto entrevistas participar en la
escuelas )
sobre su - entrevista
experiencia participantes de la

primera fase
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Entrevistar a Se entrevista al .
Los trabajadores
personal de salud | menos a 3
e : L del puesto de
participantes de la | trabajadores del Transcripcion de :
1.30.3 : : salud se niegan a
prueba piloto puesto de salud entrevistas y
o participar en la
sobre su participantes de la .
SO ) entrevista
experiencia primera fase
Entrevistar Se entrevista al
responsables de Los responsables
- menos a 3 -
familias " de familia se
o responsables de Transcripcion de )
1.30.4 | participantes en la -~ . niegan a
: familia entrevistas -
prueba piloto L participar en la
participantes en la .
sobre su segunda fase entrevista
experiencia
Entrevistar a :
, , Los miembros de
miembros de la Se entrevista al L
o la sub-comision
sub-comision de menos a 2
. . L de datos
datos estadisticos | miembros de la Transcripcion de o
1.30.5 . : estadisticos sobre
sobre PCD de la sub-comision de entrevistas )

- . PCD se niegan a
red, participantes | datos estadisticos articipar en la
en la prueba sobre PCD P P

. entrevista
piloto
El material de las
Sistematizar , entrevistas se
Se organizan los | Informe de .
1.30.6 | resultados de la . o pierde por
It resultados sistematizacion
evaluacion problemas
técnicos
Modificar el . Version final de No se logran tener
: Se realizan los : .
sistemay la . sistema de cambios
: cambios a la . .
herramienta , recoleccién de importantes
1.31 . propuesta segun
segun resultados datos y la porque los actores
los resultados de : . o
de la prueba - herramienta para | no los identifican
. la evaluacion o
piloto el proceso en sus analisis

resultados
obtenidos en la
prueba piloto

detallado de la
herramienta

prueba piloto

No Actividad Indicadores Fuentes objetivas Situaciones
: de verificacion externas/Supuestos
Crear un informe
final del proceso, | Se tiene un
un manual de informe final de El informe final, el
L Los actores no
aplicacion todo el proceso, manual de s
. L participan y no se
detallado de la un informe de aplicacion de la ; .
. . consigue juntar la
herramienta para | resultadosy se herramienta y el ; 2
2.1 L . informacion
la recoleccion de | desarrolla un informe del suficiente para
datos de PCD y manual de analisis de P
e L desarrollar los
un analisis de los | aplicacion resultados de la

informes
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Programar - Los actores
: Se solicita 2 .
entrevistas con ) e o participantes no
211 espacios de Planificacion :
representantes . dan el espacio para
reuniones .
clave del proceso la reunién
. Los miembros de la
Entrevistar a o
: sub-comision de
miembros de la Se realizan al datos estadisticos
sub-comision de Transcripcion de )
2.1.2 - menos 2 ; de PCD no tienen
datos estadisticos entrevistas entrevistas tiemoo bara
sobre PCD de la o p
. comprometerse a
prueba piloto : :
realizar entrevistas
Recolectar y La informacién no
analizar fuentes Matriz de datos
) i . . fue documentada
primarias, Se analiza la analizados,
. ) S . - correctamente en
incluyendo informacién informe preliminar
2.1.3 L L las otras etapas y
transcripciones recabada en de analisis de
. . 7 no se logra tener
de entrevistas y fases anteriores experiencias y . ”
informacion de
resultados de la resultados
. todos los procesos
prueba piloto
. . Sistematizacion,
Sistematizar y : ) , La persona
; Se realiza la informe final de
analizar las . N AT responsable del
214 O sistematizacion y | analisis de
experiencias y A ¥ proceso no cumple
el andlisis final experiencias y S
resultados con los requisitos
resultados
Los datos locales
Se evaltan las no son
o comparables con
. experiencias y
Realizar un : otros datos, no hay
D resultados Matriz de C
andlisis critico de . . experiencias
2.1.5 comparandolos comparacion de .
los resultados de nacionales o
: con datos resultados . :
la prueba piloto . internacionales
nacionales e e
) : similares con
internacionales
cuales comparar
esta
La persona
: Se unifica la responsable del
Realizar el ; . .
216 |. . informacion en un | Informe final proceso no cumple
informe final . . o
informe final con los requisitos
de su trabajo
En los procesos
. anteriores se
Realizar el Se desarrolla un
El manual de demuestra que la
manual de manual de L .
217 L L aplicacion de la herramienta
aplicacion de la aplicacion de la :
. . herramienta propuesta no
herramienta herramienta .
funciona en el
contexto
Presentar . .
: y Se realiza una Listado de Los actores no
validar resultados . . : . .
2.2 X actividad de asistencia, muestran interés en
del informe y > .
presentacion fotografia el tema

manual
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Solicitar espacio
en lared que

Se solicita un

La red tiene otras

221 particip6 en la espacio en la red Planificacion prioridades y no
prueba piloto otorga el espacio
Disefar e
imprimir C
inslirumento ara Se disefia e No se tiene acceso
. 0 P imprimen 20 Version impresa P,
2.2.2 | validar el informe . . a equipo técnico en
: copias del del instrumento . .
final y el manual instrumento el tiempo necesario
de aplicacion de
la herramienta
Presentar Al menos 15
validar el ir):forme representantes de | Listado de
final v el manual la red conoceny | asistencia, Los representantes
2.2.3 de aylicacién de validan el manual | fotografias, no participan en la
a heprramienta de aplicacion de instrumentos de reunion de la red
con la red la herramientay | validacion llenos
el informe final
Realizar disefio
gréfico del Se tienen 2 El disefio no
23 informe finaly el | documentos con | Los 2 cumple con los
' manual de disefios documentos requerimientos
aplicacion de la llamativos establecidos
herramienta
Realizar
convocatoria para | Se ha Convocatoria
consultora de desarrollado un propuestas y La convocatoria no
231 disefio gréfico perfil del puesto y técnicas logra ser
" solicitando se tienen al econémié’as compartida
propuestas menos 5 i ampliamente
L recibidas
técnicas y postulantes
economicas
Evaluar Se han evaluado
ostulantes al las propuestas ,
P prop . No se tienen
puesto de usando los Hoja de
2.3.2 . : . postulantes con el
disefiadora mismos evaluacion i .
i indicad perfil apropiado
gréaficay sus indicadores para
propuestas cada una
Se han : _
. . Hoja de No se tienen
Entrevistar a entrevistado al :
2.3.3 ostulantes menos a 3 entrevistas y postulantes con el
P respuestas perfil apropiado
postulantes
Contratar a Se ha firmado un El/la postulante
2.3.4 | disefadora contrato de Contrato seleccionado
grafica trabajo cambia de opinién
Introducir el Se presenta el Memoria de la La disefiadora
235 proyecto a la proyecto y se reunion, decide renunciar al
" disefiadora y discuten tiempos | cronograma final | conocer mas a
realizar y objetivos acordado fondo el trabajo
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cronograma
conjunto

La disefiadora no
cumple con los

Realizar el disef realiza el o - -
ealizar disefio S_e callza & Disefio preliminar | minimos
2.3.6 | grafico del disefio grafico del del informe final establecidos de
informe final informe final )
calidad en su
trabajo
. o : La disefiadora no
Realizar el disefio | Se realiza el o .
e o e Disefio preliminar | cumple con los
gréfico del disefio gréfico del .
2.3.7 | manual de manual de del_mar_wual de minimos
" R L aplicacion de la establecidos de
aplicacion de la aplicacion de la herramienta calidad en su
herramienta herramienta :
trabajo
Al menos 10 ,
o Memoria de la
Aprobar disefio representantes de . L
) . reunion, listado El disefio no
del informe final y | la red de actores )
. T de sugerencias cumple con los
2.3.8 | de la guia de e instituciones de cambio requerimientos
aplicacion de la clave revisany P d :
herramienta aprueban el disefio final del establecidos
prue informe y manual
disefio
Cotizar impresion . .
. : Se consiguen 3 No se consigue una
del informe final y . R
cotizaciones para N cotizacion dentro
2.3.9 | el manual de : ., Cotizaciones
R la impresion de del presupuesto
aplicacion de la los documentos lanteado
herramienta P
Imprimir el La imprenta no
informe final y el | Se imprimen 100 cumple con la
. Los documentos ,
2.3.10 | manual de copias de cada . calidad de
L impresos . o
aplicacion de la documento impresion
herramienta establecida
15 comisiones
Concientizar a municipales
Comisiones conocen sobre la
Municipales importancia de Informe de Las comisiones
24 sobre la caracterizar a la actividades de municipales no
' importancia de poblacién con concientizacion, priorizan el temay
caracterizar a la discapacidad y fotografias no muestran interés
poblacién con valoran el
discapacidad esfuerzo hacia tal
meta
Programar y
coordinar evento | Se solicita 1 Las comisiones
de espacio para e municipales no
24.1 o P P Planificacion unicip
concientizacion realizar una priorizan la
con comisiones actividad actividad

municipales
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Realizar un
evento para
presentar datos
estadisticos

2 responsables
de 15 comisiones
municipales
conocen datos

Los representantes
de las comisiones

o Listado de municipales no
242 encontra(_jos en la | estadisticos sobre asistencia participan en la
o prueba piloto y personas con o o ;
resentar la discapacidad fotografias actividad ni
presentar pacidad y muestran interés en
justificacién para | pueden justificar el tema
la recoleccion de | la necesidad de
datos sobre PCD | tener més datos
Cada 1 de las 15
Entregar el . Los representantes
informe final comisiones de las comisiones
AT y municipales Listado de i
analisis de recibe una copia | entrega del municipales no
2.4.3 | resultados de la : oP 9 participan en la
rueba piloto a del informe final y | documento, actividad ni
b b de los resultados | fotografias . .
responsables de la orueba muestran interés en
municipales pilotop el tema
Capacitar
e 2 representantes
Comisiones .
Municioales de 15 comisiones
sobre epl usoy la municipales Los representantes
aplicacion del conocen y saben de las comisiones
manual de cébmo Listado de municipales no
24.4 aplicacion de la implementar el asistencia, participan en la
hgrramienta de manual de fotografias actividad ni
recoleccion de aplicacion de la muestran interés en
datos sobre herramienta de el tema
personas con recoleccion de
. . datos sobre PCD
discapacidad
Entreqar 1 representante
manugles de de cada 1 de las Los representantes
L 15 . de la municipalidad
aplicacion de la T Listado de .
. municipalidades no participan en la
2.4.5 | herramienta . . entregas de s
: recibe una copia actividad y no les
impresos a manuales . o
responsables deI_mar_waI de interesa recibir el
. aplicacion de la manual
municipales herramienta
30 representantes
Concientizar a de 15
organizaciones organizaciones
de y para de y para
personas con personas con : Las OPDs no
. . . . Listado de .
o5 discapacidad discapacidad asistencia priorizan el temay
' sobre la conocen sobre y o no participan en la
fotografias

importancia de
caracterizar a la
poblacién con
discapacidad

justifican la
importancia de
caracterizar a la
poblacién con
discapacidad

actividad
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Programar y
coordinar evento
de
concientizacion

Se programa un
espacios y se

Las organizaciones
no muestran interés

2.5.1 |con envian Planificacion y no responden a la

organizaciones invitaciones invitacion

de y para

personas con

discapacidad

55:!]';) a{r)grna 30 representantes

presentar datos ggnloigpsl?osbre Listado de Las OPDs no

estadisticos y | Sobre y . : priorizan el temay
2.5.2 Ustificacion para pueden justificar | asistencia, no particinan en la

J 1P la recoleccion de | fotografias particip

la recoleccion de datos estadisticos actividad

datos sobre PCD sobre PCD

para las OPD

E\?:)rr?:;iﬁgl y 15 representantes

analisis de greg;iizaciones Listado de [L)ﬁiric;:r?iﬂqgma y
253 resultado_s de la reciben una copia entrega de no participan en la

prueba piloto a del informe final informes actividad

representantes por organizacién

de OPD

Programar y

coordinar evento

de capacitacion Se programa un Las organizaciones
o5 |CON espacios y se Planificacion no muestran interés

organizaciones envian y no responden a la

de y para invitaciones invitacion

personas con

discapacidad

Realizar un

evento para

f:gg;';rt:mes 30 representantes

de OPDs sobre el de 15 OPDs : Las OPDs no

conocen elusoy | Listado de _p

usoy la Y : , priorizan el temay
2.5.5 L2 la aplicacion de la | asistencia, .

aplicacion de la ) . no participan en la

. herramienta de fotografias s

herramienta de recoleccion de actividad

recoleccién de datos sobre PCD

datos sobre

personas con

discapacidad

Entregar guias de | 15 representantes

aplicacion de la de las 15 OPDs Las OPDs no
256 herramienta reciben 1 guia de | Listado de recibo | priorizan el temay

impresas a
representantes
de OPDs

aplicacién por
cada
organizacion

de guia

no participan en la
actividad
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. : Fuentes objetivas Situaciones
No. Actividades Indicadores ity
de verificacion | externas/Supuestos
Contratar Se ha_ No se encuentra a
, seleccionado a 1 : ,
3.1 subcoordinador . Contrato nadie con el perfil
subcoordinador ;
de proyecto requerido
de proyecto
Realizar
convocatoria para | Se ha .
. Convocatoria y .
subcoordinador desarrollado un La convocatoria no
: propuestas
de proyecto, perfil del puestoy |, " logra ser
311 g : técnicas y .
solicitando se tienen al . compartida
economicas :
propuestas menos 10 _ ampliamente
P recibidas
técnicas y postulantes
economicas
Evaluar Se han evaluado
postulantes al las propuestas No se tienen
puesto de usando los Hoja de
3.1.2 : : . postulantes con el
subcoordinador mismos evaluacion ) .
L perfil apropiado
de proyecto y sus | indicadores para
propuestas cada una
Entrevistar a Sr?trhe?/ri]stado al Hoja de No se tienen
3.1.3 entrevistas y postulantes con el
postulantes menos a 5 : .
respuestas perfil apropiado
postulantes
Contratar a Se ha firmado un El/la postulante
3.1.4 | subcoordinador contrato de Contrato seleccionado
de proyecto trabajo cambia de opinién
Los feriados de
cada municipio y
Realizar Se tienen 15 otras actividades
cronogramay cronogramas y Cronogramas y programadas
3.2 ; ; estrategias de I
estrategias de estrategias de : impiden el
. ) trabajo -
trabajo trabajo otorgamiento de
tiempo adecuado a
la propuesta
Preparar las Listados de Algun MunIcipio
Se establecen las . . tiene problemas
bases para asistencia, .
3.3 ; bases en 15 . internos que
implementar el L fotografias, . .
. municipios . previenen el trabajo
sistema propuesto informes
en esta propuesta
Se identifican 2 Listado de !_uego de varios
- intentos no se logra
Identificar personas clave en | personas clave,
331 establecer
personas clave cada uno de los puestos y
L contactos en un
15 municipios contactos C
municipio
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Solicitar espacios

Se solicitan

Listado de
asistencia de

No se da el espacio
en las redes. Las

3.3.2 | de presentacién espacios en 15 d d redes no tienen un
en las redes redes cada red con funcionamiento
fecha y firmas
adecuado
Establecer
relaciones con 10 representantes
una reo_l de de cada una de Convenios, Los representantes
instituciones las 15 redes listados de no desean
3.3.3 | publicas y firman un : ) participar en el
. X asistencia,
privadas claves, convenio de . desarrollo de la
. fotografias
como la aprobacién de la propuesta
COMUSAN, propuesta
COCODE, etc.
Las redes no estan
Se programan 60 .
Programar y : dispuestas a dar el
. espacios en :
coordinar . e espacio para la
3.34 ) reuniones de las Planificacion LA
reuniones de concientizacion,
NN 15 redes, 3 en .
concientizacién tienen otras
cada una L
prioridades
Listados de
10 representantes | asistencia, Las redes no
S de cada una de fotografias, muestran interés en
Concientizar a las o)
las 15 redes presentacion el tema de
3.3.5 | redes sobre , o . .
X . conocen qué es la | PPT utilizada, discapacidad, los
discapacidad . .
discapacidad y encuesta de representantes no
sus modelos inicio y fin de van a las reuniones
actividad
10 representantes
de cada una de
S las 15 redes Listados de
Concientizar a las e ! : Las redes no
pueden justificar y | asistencia, . .
redes sobre la razonar la fotoarafias muestran interés en
necesidad de . 9 iy el tema de
3.3.6 tener datos recoleccién de presentacion discanacidad. los
ca datos sobre PCD | PPT utilizada, P ’
estadisticos sobre e identifican el recoleccion de representantes no
PCD - e van a las reuniones
beneficio de esto | opiniones
para sus
comunidades
10 representantes
de cada una de . Las redes no
Presentar Listados de . ,
las 15 redes . : muestran interés en
resultados de la asistencia,
. conocen datos . el tema de
3.3.7 | encuesta nacional fotografias,

y prueba piloto
de la propuesta

estadisticos sobre
las poblaciones
con discapacidad
en el pais

presentacion
PPT utilizada

discapacidad, los
representantes no
van a las reuniones
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Programar y
coordinar
reuniones de

Se han
coordinado y

Los representantes

3.3.8 L programado 15 Planificacion no asignan el
presentacion de . .
reuniones en 15 espacio para esto
las propuestas en
redes
cada red
10 representantes
de cada una de
Presentar la las 15 redes Listados de
! . Los representantes
propuesta del conoceny asistencia,
X ! en las redes no
3.3.9 | sistema de comprenden la fotografias, .
o iy asisten a las
recoleccion de propuesta del presentacion reLniones
datos a la red sistema de PPT utilizada
recoleccion de
datos PCD
15 sub-
comisiones de
Conformar la sub- datos estadisticos Las instituciones no
gy sobre PCD son Listado de . . .
comision de datos conformadas. 1 articipantes tienen interés en
34 estadisticos de - P P ' participar en la sub-
PCDenlareden |°" cada municipio | convenios, comisién y no se
L y con al menos fotografias
cada municipio SR comprometen a ello
instituciones
representadas en
cada una
Al menos 4
representantes de
. cada una de las
Capacitar a la
. 15 sub-
sub-comisién de O
. comisiones de .
datos estadisticos P Listado de
, datos estadisticos , Los representantes
de PCD segun el asistentes, -
sobre PCD p de la sub-comisién
3.4.1 | manual de fotografias, L
N conocen y saben " no participan en las
aplicacion de la utilizar el manual presentacion de capacitaciones
herramienta para o PPT utilizada P
L de aplicacion de
la recolecciéon de la herramienta
datos de PCD
parala
recoleccion de
datos
. . - N logra Il r
Realizar un Se identifican a 4 0 S€ logra flegar a
P . un consenso sobre
analisis de comunidades . ,
X . Memoria de cudles
3.4.2 | comunidades priorizadas en . .
reuniones comunidades son

priorizadas en
cada municipio

cada uno de los
15 municipios

priorizadas de
forma colectiva
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Establecer
contactos con el

L Se establecen 2 Listado de El MINEDUC y
Ministerio de
S contactos en cada | nombres, MPSAS no prestan
Educaciony o . . .
3.5 L municipio, uno del | teléfonos y interés al tema y no
Ministerio de
Salud y Asistencia MINEDUC y otro | puestos de 30 se logra establecer
: del MSPAS contactos contactos
Social en cada
municipio
Se capacitan a al
menos 3
docentes de cada | | . Los docentes y el
, Listados de
Capacitar a los una de las 60 . , personal del puesto
. . asistencia,
3.6 participantes de la | comunidades y 10 g de salud no
: : fotografias, : .
primera fase trabajadores de . muestran interés en
informes
cada uno de los el tema
15 puestos de
salud
Se coordinan y
programan al
Coordinar menos 75
cronograma de act|V|d_ade;§ de EI MINEDUC y
capacitaciones en | capacitacion en
L MPSAS no
cada municipio en | todas las .
3.6.1 | las escuelasy escuelas Planificacion priorizan estas
e acciones y no se
puestos de salud | primarias y los . :
asigna el tiempo
de las puestos de salud con cada arupo
comunidades de las 4 grup
priorizadas comunidades
priorizadas en los
15 municipios
Al menos 4
representantes de
Capacitar a la cada una de las
sub-comisién de 15 sub- .
. . . Las instituciones no
datos estadisticos | comisiones de Listado de . . .

. . X tienen interes en
de PCD en cada datos estadisticos | asistencia, articipar en la sub-
municipio para sobre PCD saben | fotografias, particip

. . 2 comision y no
3.6.2 | realizar las capacitar a evaluacién de la gy
e : participan en las
capacitaciones personal del primera o
) o actividades para
correspondientes | MINEDUC y capacitacion capacitarse a si
a docentes y MSPAS para supervisada b

personal de los
puestos de salud

participar en la
primera fase de la
recoleccion de
datos

mismos y a otros
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Preparar material,
incluyendo la
impresion de la

Se tienen
suficientes
herramientas

Herramientas

No se tiene acceso

3.6.3 | herramienta de . . a equipo técnico en
” impresas para impresas . .
recoleccion de . el tiempo necesario
cubrir a las 60
datos de la .
: comunidades
primera fase
Los directores y
docentes de 60
: escuelas saben
Realizar
N sobre la
capacitaciones en | . . . El personal de las
importancia de Listado de
escuelas . : escuelas no
3.64 . tener datos sobre | asistencia, : .
seleccionadas PCD v bueden fotoarafias muestra interés en
con directores y yp Y 9 el tema
ersonal docente | 3¢ comprometen
P a aplicar el
instrumento de la
primera fase
Al menos 10
trabajadores de
cada uno de los
. 15 puestos de
Realizar
o salud saben
capacitaciones sobre |a Listado de El personal del
con personal del . . : . puesto de salud no
3.6.5 importancia de asistencia, ) ,
MSPAS en . muestra interés en
. tener datos sobre | fotografias
comunidades el tema
. PCD y pueden y
seleccionadas
se comprometen
a aplicar el
instrumento de la
primera fase
Las 60 escuelas y Los docentes y el
Recolectar datos | los 15 puestos de personal del puesto
3.7 sobre posibles salud aplican el Instrumentos de salud no siguen
' familias con instrumento con llenos las instrucciones al
discapacidad todos sus momento de aplicar
beneficiarios el instrumento
Los instrumentos Algunas escuelas o
Recolectar datos | llenos se puestos de salud
38 recabados en entregan a la sub- | Instrumentos no realizan la
' cada escuelay comision de datos | llenos recoleccion de

puesto de salud

estadisticos sobre
PCD

datos en el tiempo
asignado
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Analizar datos

Se analizan los

Los datos
_recat_)ados € _resulf[:;_ldos y s€ Hoja de andlisis recabados no son
identificar identifican los de datos. listado | claros. no
3.9 posibles hogares | hogares donde de h ! ’d |
con discapacidad | pueda haber una € hogares responden a 1a
seleccionados realidad de la
en cada personas con oblacion
comunidad discapacidad P
Se desarrollan al
Realizar la menos 10 Las familias no
segunda fase del | entrevistas en Instrumentos
. colaboran y no
3.10 | manual para la hogares en cada | llenos, hoja de uieren dar sus
recoleccion de una de las 60 analisis de datos gatos
datos sobre PCD | comunidades
involucradas
Al menos 4
Capacitar a la representantes de
sub-comision de cada una de las Los representantes
datos estadisticos | 15 sub- . P -
O Listado de de la sub-comisién
de PCD para comisiones de : :
3.10.1 . P asistencia, no se presentan a
realizar datos estadisticos ! -
) fotografias la actividad de
entrevistas en de PCD saben .
, . formacion
hogares segun la | aplicar el
segunda fase instrumento a
hogares
_Preparar material, Se tienen
incluyendo la -
. - suficientes .
impresion de la : : No se tiene acceso
. herramientas Herramientas i R
3.10.2 | herramienta de impresas para impresas a equipo técnico en
recolecciéon de cuErir a torc)los los P el tiempo necesario
datos de la h
ogares
segunda fase
Realizar No hay suficientes
cronograma de Se identifica miemgros en las
entrevistas de los | cuando y quién o
, sub-comisiones
hogares hard las e, .
3.10.3 |. o : Planificacion para cubrir la
identificados e entrevistas en .
. e cantidad de
identificar a los cada una de las
) hogares a
responsables de 60 comunidades :
las mismas entrevistar
Realizar
) Todos hogares .
entrevistas por donde pueda Listados de Las personas en
parte de la sub- haber lfna inscripcion, los hogares no
3.10.4 | comision de datos ersona con fotografias, quieren participar
estadisticos sobre | P . instrumentos en el proceso de
discapacidad son :
PCD en hogares llenos entrevistas

identificados

entrevistados
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3.11

Digitalizar
resultados en

Se tienen
resultados
digitalizados de
cada una de las

Hojas de datos

Las encuestas no
se pueden leer
porque o fueron

: . digitalizados
cada comunidad 60 comunidades g llenadas
priorizadas en los incorrectamente
15 municipios
Realizar Se comparte la La convocatoria no
. part Convocatoria 'y es compartida
convocatoria de convocatoria de . :
3.11.1 N . solicitudes ampliamente en las
digitalizadores voluntarios por .
i . recibidas redes como se
voluntarios redes sociales
esperaba
Se seleccionan a
Seleccionar a 15 voluntarios con | Listado de No hay suficientes
3.11.2 | digitalizadores experiencia en el | voluntarios voluntarios entre
voluntarios equipo técnico a | seleccionados quienes seleccionar
utilizar
Formar a
digitalizadores en | Los 15 voluntarios Listado de Los voluntarios no
311.3 discapacidad y el | conocen como asistencia logran comprender
T sistema planteado | digitalizar los ! el sistema de
2 fotografias Lo
de recoleccion de | datos recabados digitalizacion
datos
Se tienen
resultados Las encuestas no
Digitalizar digitalizados de : se pueden leer
9 9 Hojas de datos P
3.11.4 | resultados en cada una de las diaitalizados porgue o fueron
cada comunidad 60 comunidades 9 llenadas
priorizadas en los incorrectamente
15 municipios
Se tiene un
andlisis de
, - Los datos no son
. resultados de Hojas digitales
Analizar claros y no se
3.12 resultados cada una de las de resultados y uede hacer un
60 comunidades | andlisis puece hace
L analisis critico
priorizadas en los
15 municipios
Los datos locales
Comparar Se tiene un . son influenciados
g Hoja de Excel .
resultados con las | analisis ) por diferentes
i : comparativa y
3.12.1 | estadisticas comparativo de o factores y no se
) presentacion de
nacionales e datos locales y pueden comparar

internacionales

nacionales

PPT

con los datos
nacionales
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Los datos son
influenciados por

Analizar y . .
situaciones
comparar ,
Se tiene un Informe de externas e
resultados g o
" analisis resultados, intrinsecas a cada
3.12.2 | unificados de : S .
comprensivo de presentacion de | comunidad y red,
todas las todos los datos PPT or lo cual no se
comunidades y P
MUnicinios pueden hacer
P comparaciones
eficaces
Los actores no
Socializar Se realizan 6 Listados de muestran interés en
- asistencia, eltemay no
3.13 | resultados del actividades de fotoarafias artici a¥1 enla
proyecto socializacion fotog ’ particip
informes actividad de
socializacion
Alguna comunidad
Programar . no puede participar
gre y Se coordinan 6 P particip
coordinar actividades de ya que actividades
3.13.1 | sesiones de S Planificacion caen en fechas que
SRR socializacién de B ;
socializacion con estan destinadas a
. resultados g
diferentes actores otras actividades
por los actores
. Se solicitan 6
Coordinar ) L S
: espacios publicos Las instituciones no
espacios para e s .
3.13.2 . como Planificacion quieren prestar el
sesiones de N :
R municipalidades y espacio
socializacién o
bibliotecas
Coordinar Se cotizan y No se encuentra
refacciones para | confirman e una opcion dentro
3.13.3 . P . Planificacion P
sesiones de refacciones en del presupuesto
socializacién cada pueblo propuesto
Convocar a No se consigue
actores a las Se enviany Copias de las contactar
3.13.4 | sesiones de llevan invitaciones | invitaciones directamente a los
socializacion a los y las actores | enviadas actores y estos no
correspondientes reciben la invitacion
, Se organiza la Presentacion de .
Preparar material | . s . No se tiene acceso
. informacion de PPT, material i ..
3.13.5 | para sesiones de P . a equipo técnico en
Y forma facil de impreso a . .
socializacion ) . el tiempo necesario
compartir compartir
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Al menos 10
representantes de

Los actores no

Socializar cada una de las . muestran interés en
Listados de
resultados enlas | 15 redes . : eltemay no
3.13.6 S asistencia, .
redes municipales fotoarafias participan en la
comunitarias conocen los 9 actividad de
resultados del socializacion
proyecto
Al menos 4
Socializar miembros de
S Los actores no
resultados en las | instituciones . .
o . . muestran interés en
instituciones participantes en Listados de el tema v no
3.13.7 | participantes, cada uno de los asistencia, may
incluyendo 15 municipios fotografias participan en la
Y b 9 actividad de
escuelas y conocen los socializacion
centros de salud resultados del
proyecto
Socializar
Los actores no
resultados ante 30 representantes muestran interés en
alcaldes municipales Listados de
. . : eltemay no
3.13.8 | municipales y conocen los asistencia, -
. participan en la
otros resultados de sus | fotografias o
S actividad de
representantes municipios N
o socializacion
comunitarios
Socializar
resultados a nivel
30 representantes Los actores no
departamental L . .
de instituciones . muestran interés en
con Listados de
departamentales . : el temay no
3.13.9 | representantes asistencia, .
conocen los ! participan en la
departamentales fotografias o
de instituciones y resultados del actmcjad Qe
o proyecto socializacion
organizaciones
clave
Socializar 30 representantes Los actores no
resultados a nivel | de instituciones . muestran interés en
: . Listados de
nacional ante nacionales . : eltemay no
3.13.10 asistencia, .
representantes de | conocen los . participan en la
LT fotografias o
instituciones resultados del actividad de
interesadas proyecto socializacion
o 1 publicaciones Los actores no
Socializar L . .
. en Facebook, Publicaciones en | muestran interés en
resultados a nivel .
: . Twitter y otras Facebook, el temay no
3.13.11 | nacional a través . ; o
redes sociales Twitter y otras participan en la
de las redes . s o
sociales son compartidos | redes sociales actividad de

ampliamente

socializacion
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Evaluacion del proyecto

NoO Actividades Indicadores Fuentes objetivas Situaciones
' de verificacion externas/Supuestos
El/l tulant
Contratar a . fla postuiante
consultora de Se ha firmado un selecc_:lonado_ '

1 ” contrato de Contrato cambia de opinidn
evaluacion de trabajo renuncia al
proyecto J y

puesto
Realizar
convocatoria para | Se ha La convocatoria no
consultora de desarrollado un : logra ser
” . Convocatoria y al 9 .
11 evaluacion de perfil del puesto y menos 5 compartida
' proyecto, se tienen al ampliamente y no
7 propuestas e
solicitando menos 5 se llega al minimo
propuesta técnica | propuestas expuesto
y econémica
Se han evaluado
I
Evaluar todas las _
ostulantes al propuestas Hoja de No se tienen
12 |P usando los i postulantes con el
puesto y sus : evaluacion ; .
mismos perfil apropiado
propuestas -
indicadores para
cada una
Se han Hoja de No se tienen
13 Entrevistar a entrevistado al respuestas a al postulantes con las
' postulantes menos a 3 menos 3 cualidades
postulantes entrevistas apropiadas
El/la postulante
Contratar a . .
Se ha firmado un seleccionado
consultora de ) L
1.4 ” contrato de Contrato cambia de opinidn
evaluacion de . :
trabajo y renuncia al
proyecto
puesto
Presentar el :
Se presenta el Memoria de la La consultora
proyecto y i : .
: proyecto y sus reunion, plan de decide renunciar al
2 compartir . )
trabajadores con | trabajo conocer los detalles
documentos :
la consultora actualizado del proyecto
relevantes
Se apoyaala
consultora en lo
. gue necesite, Fotografias, El tiempo de la
Proporcionar . . .
N especialmente en | listados de coordinadora es
acompafiamiento . : : - e
3 coordinar y asistencia de 5 limitado y limita el
en el desarrollo de ~ - .
. acompafarla a al | actividades, alcance del trabajo
la linea de base e
menos 5 planificacion de la consultora

actividades de
trabajo de campo
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Revisar y aprobar
propuesta de plan

Se revisay
aprueba el plan

Plan de trabajo

El plan de trabajo
interrumpe otras

31 de trabajo de la de trabajo finalizado actividades del
. propuesto por la
linea de base proyecto
consultora
No se logra
Coordinar Se coordinan al coqrgllnar las
o menos 5 actividades
actividades o . .
3.2 - actividades para Planificacion solicitadas por falta
espeficicadas por : o b
el desarrollo de la de disponibilidad de
la consultora .
linea de base actores
involucrados
Se acomparia a la .
~ La presencia de la
Acompabfar en consultora en al . S
- Listado de coordinacion del
actividades menos 5 . ; S
3.3 o s asistencia, proyecto limita las
especificadas por | actividades para :
fotografias labores de la
la consultora el desarrollo de la
. consultora
linea de base
No se llega a un
Revisar borrador Se evalua el Listado de acuerdo entre la
3.4 | delalineade trabajo realizado sugerencias de coordinadora y la
base por la consultora | cambio consultora sobre
los resultados
Se evalla la linea
Aprobar version de b_ase, ) .La consultora no
35 | final de la linea de verificando que se | Informe de linea mclu_y_e Ia_s
' b hayan hecho las de base modificaciones
ase e ;
modificaciones sugeridas
sugeridas
Se apoyaala
consultora en lo
Proporcionar que necesite, Fotograflas, El tiempo de la
acompariamiento especialmente en | listados de coordinadora es
4 P . coordinar y asistencia de 5 limitado y limita el
en la evaluacion ~ o .
acompafarla a al | actividades, alcance del trabajo
concurrente e
menos 5 planificacién de la consultora
actividades de
trabajo de campo
Revisar y aprobar | Se revisay El plan de trabajo
propuesta de plan | aprueba el plan : )
. . Plan de trabajo interrumpe otras
4.1 | detrabajo de la de trabajo oo -
7 finalizado actividades del
evaluacion propuesto por la
proyecto
concurrente consultora
Se coordinan al No se logra
. coordinar las
Coordinar menos 5 "
actividades actividades para e act_lv!dades
4.2 Planificacion solicitadas por falta

espeficicadas por
la consultora

el desarrollo de la
evaluacion
concurrente

de disponibilidad de
actores
involucrados
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Acompainiar en

Se acompafia a la
consultora en al

La presencia de la

- menos 5 Listado de coordinacion del
actividades o . : o
4.3 o actividades para asistencia, proyecto limita las
especificadas por .
la consultora el desarrollo de la | fotografias labores de la
evaluacion consultora
concurrente
. No se llega a un
Revisar borrador . . 9
: Se evalua el Listado de acuerdo entre la
del informe de la . . . .
4.4 L trabajo realizado sugerencias de coordinadora y la
evaluacion .
por la consultora | cambio consultora sobre
concurrente
los resultados
Se evalua el
Aprobar versiéon informe, La consultora no
. e Informe de .
final de la verificando que se L incluye las
4.5 It evaluacion A
evaluacién hayan hecho las modificaciones
e concurrente .
concurrente maodificaciones sugeridas
sugeridas
Se apoyaala
consultora en lo
: gue necesite, Fotografias, El tiempo de la
Proporcionar ; . .
. especialmente en | listados de coordinadora es
acompafiamiento . ; : - e
5 s coordinar y asistencia de 5 limitado y limita el
en la evaluacion ~ o .
final acompanfarla a al actlv_lc_:lade_zs, alcance del trabajo
menos 5 planificacion de la consultora
actividades de
trabajo de campo
. Se revisa .
Revisar y aprobar Y El plan de trabajo
aprueba el plan . )
propuesta de plan . Plan de trabajo interrumpe otras
5.1 ) de trabajo L -
de trabajo de la finalizado actividades del
AR propuesto por la
evaluacion final proyecto
consultora
No se logra
, Se coordinan al coordinar las
Coordinar L
o menos 5 actividades
actividades o e, "
5.2 - actividades para Planificacion solicitadas por falta
espeficicadas por : o
el desarrollo de la de disponibilidad de
la consultora o
evaluacion final actores
involucrados
Se acompafa a la .
~ La presencia de la
Acompafiar en consultora en al : O
- Listado de coordinacion del
actividades menos 5 . ; -
5.2 o - asistencia, proyecto limita las
especificadas por | actividades para .
fotografias labores de la
la consultora el desarrollo de la
o consultora
evaluacion final
No se llega a un
Revisar borrador Se evalla el Listado de acuerdo entre la
5.2 | del informe de la trabajo realizado sugerencias de coordinadora y la

evaluacion final

por la consultora

cambio

consultora sobre
los resultados
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5.2

Aprobar version
final de la
evaluacion final

Se evalla el
informe,
verificando que se
hayan hecho las
modificaciones
sugeridas

Informe de
evaluacion final

La consultora no
incluye las
modificaciones
sugeridas
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Presupuesto

Recursos humanos

Cantidad | Unitario | Total (Q.)

Coordinadora de proyecto, afio 1 - medio
tiempo 14 3000 42000

Coordinadora de proyecto, afio 2 - tiempo
entero 14 6000 84000

Sub-coordinador de proyecto - tiempo
entero 14 3500 49000
Contador 24 1000 24000
Investigadora - consultoria 1 15000 15000
Disefiadora - consultoria 1 12000 12000
Evaluadora - consultoria 1 30000 30000
Total recursos humanos \ 256000
Gastos generales

Cantidad | Unitario | Total (Q.)
Computadora 1 3500
Cafnonera 1 3000
Impresora 1 3000
Tinta 6 200 1200
Camara fotografica 1 1500
Transporte para personal del proyecto 24 300 7200
Materiales de oficina 24 100 2400
Internet/teléfono 24 200 4800
Total gastos generales \ 26600
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Gastos especificos por actividad

Razén

Cantidad

Unitario

Total (Q.)

Resultado 1

1.22.2 Capacitar a la sub-
comisién de datos estadisticos
de PCD en la red/COMUSAN
sobre discapacidad

refaccion

10

10

100

1.22.2.3 Capacitar a la sub-
comision de datos estadisticos
de PCD en la red/COMUSAN
sobre recoleccion y analisis de
datos

refaccion

10

10

100

1.24.4 Capacitar a docentes y
directores de escuelas en las
comunidades priorizadas

refaccion

40

10

400

1.24.5 Capacitar a personal de
puesto de salud de
comunidades priorizadas

refaccion

10

10

100

1.24.11 Capacitar a sub-
comisién de datos estadisticos
de PCD sobre la aplicacion del
instrumento

refaccion

10

10

100

1.24.13 Realizar entrevistas
por parte de la sub-comision
de datos estadisticos sobre
PCD en hogares identificados

apoyo
puntual para
2 personas
por dia para
cubrir gastos
de viaticos y
refaccion

60

10

600

1.28.2 Socializar resultados en
la red

refaccion

15

10

150

1.28.3 Socializar resultados en
las instituciones participantes,

incluyendo escuelas y centros

de salud

refaccion

50

10

500

1.28.4 Socializar resultados
ante el alcalde municipal y
otros representantes
comunitarios

refaccion

10

10

100

Resultado 2

2.3.10 Imprimir el informe final
y el manual de aplicacién de la
herramienta

impresion

100

100

10000
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2.4.2 Realizar un evento para
presentar datos estadisticos
encontrados en la prueba
piloto y presentar la
justificacion para la recoleccion
de datos sobre PCD

refaccion

35

10

350

2.5.2 Realizar un evento para
presentar datos estadisticos y
justificacion para la recoleccion
de datos sobre PCD para las
OPD

refaccion

35

10

350

Resultado 3

3.4.1 Capacitar a la sub-
comision de datos estadisticos
de PCD segun el manual de
aplicacién de la herramienta
para la recoleccion de datos
de PCD

refaccion

150

10

1500

3.6.2 Capacitar a la sub-
comision de datos estadisticos
de PCD en cada municipio
para realizar las
capacitaciones
correspondientes a docentes y
personal de los puestos de
salud

refaccion

150

10

1500

3.6.4 Realizar capacitaciones
en escuelas seleccionadas con
directores y personal docente

refaccion

600

10

6000

3.6.5 Realizar capacitaciones
con personal del MSPAS en
comunidades seleccionadas

refaccion

225

10

2250

3.10.1 Capacitar a la sub-
comision de datos estadisticos
de PCD para realizar
entrevistas en hogares segun
la segunda fase

refaccion

150

10

1500

3.10.4 Realizar entrevistas por
parte de la sub-comisién de
datos estadisticos sobre PCD
en hogares identificados

apoyo
puntual para
2 personas
por dia para
cubrir gastos
de viaticos y
refaccion

60

150

9000
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3.11.3 Formar a digitalizadores
en discapacidad y el sistema
planteado de recoleccion de

datos refaccion 15 10 150
Gastos de
internet/uso
de
3.11.4 Digitalizar resultados en | computadora
cada comunidad S 15 100 1500
3.13.6 Socializar resultados en
las redes comunitarias refaccion 225 10 2250

3.13.7 Socializar resultados en
las instituciones participantes,
incluyendo escuelas y centros
de salud refaccion 825 10 8250
3.13.8 Socializar resultados
ante alcaldes municipales y
otros representantes
comunitarios refaccion 150 10 1500
3.13.9 Socializar resultados a
nivel departamental con
representantes
departamentales de
instituciones y organizaciones
clave refaccion 35 10 350
3.13.10 Socializar resultados a
nivel nacional ante
representantes de instituciones

interesadas refaccion 35 10 350
espacio 1 500 500
Total gastos especificos por actividad \ 48950

Presupuesto total del proyecto

Presupuesto especifico Total (Q.)
Sub-total recursos humanos 256000
Sub-total gastos generales 26600
Sub-total gastos especificos por actividad 48950
Presupuesto total del proyecto* 331550

*De este total, Q.131,000 son gastos que solo se deben realizar una vez, por lo cual
si se replicara en proyecto en otros 15 municipios, solamente se necesitarian
Q.200,550.
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Cronograma

Contratar a coordinadora de

FEBRERO

1.1
proyecto X | x
Realizar convocatoria para
111 coordinadora de proyecto,
o solicitando propuestas
técnicas y econdmicas X
Evaluar postulantes al puesto
1.1.2 de coordinadora de proyecto
Yy sus propuestas X
113 Entrevistar a postulantes X
114 Contratar a coordinadora de
o proyecto
12 Evaluar Propuesta y MML con
’ la coordinadora de proyecto
Realizar cotizaciones para la
13 compra de materiales del
proyecto
14 Comprar materiales o
15 Contratar a investigadora
X | X
Realizar convocatoria para
151 consultora de investigacion,
o solicitando propuestas
técnicas y econdmicas X
Evaluar postulantes al puesto
152 de consultora de investigacion
y sus propuestas X
153 Entrevistar a postulantes .
154 Contratar a investigadora
16 Introducir al proyecto a la
' investigadora
Analizar objetivos y
1.7 cronograma con la
investigadora
Desarrollar marco conceptual
1.8 y tedrico sobre la recolecciéon
de datos sobre PCD X | X
Identificar bases legales y
1.9 otras justificaciones para la
recoleccién de datos de PCD X | x
D
1.10 esarrollar una propuesta de

investigacion
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Presentar propuesta ante
organizaciones de y para
personas con discapacidad

1.11.1

Solicitar espacio en reunion
de organizaciones de y para
personas con discapacidad

1.11.2

Preparar presentacion de la
propuesta segun analisis
bibliografico

1.11.3

Presentar propuesta ante
representantes de
organizaciones de y para
personas con discapacidad -
OPD -

1.11.4

Identificar un municipio
propicio para el desarrollo de
la propuesta con el apoyo de
las OPD

Presentar propuesta ante red
de municipio seleccionado

1121

Solicitar espacio en red de
instituciones publicas y
privadas en el municipio

1.12.2

Establecer relaciones con red
de instituciones publicas y
privadas claves en el
municipio seleccionado, como
la COMUSAN

1.12.3

Preparar el instrumento para
recolectar opiniones sobre la
propuesta

1.12.4

Presentar propuesta de
trabajo y recolectar opiniones
al respecto

Solicitar espacio en la alcaldia
municipal

Presentar la propuesta al
alcalde municipal

Recabar informacion sobre las
instituciones de la red

1.15.1

Coordinar entrevistas con
instituciones de la red

1.15.2

Entrevistar y evaluar la
disponibilidad de
participacién de cada
institucion en el proceso

Analizar los datos de
entrevistas, evaluaciones y el
marco tedrico

Desarrollar una propuesta de
sistema y herramienta de
investigacion para la
recoleccion de datos
adaptada al contexto
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Presentar y evaluar la
propuesta de sistemay
herramienta de investigaciéon
para la recoleccién de datos
sobre pcd ante la red

1.18.1

Solicitar espacio en reunion
delared

1.18.2

Preparar presentacién del
sistema propuesto segun
datos recolectados y analisis
bibliografico

1.18.3

Disefiar instrumento para que
las instituciones evalten la
propuesta

1.18.4

Imprimir instrumento para
que las instituciones evalten
la propuesta

1.18.5

Socializar y evaluar el sistema
propuesto con la red de
actores e instituciones clave

1.18.6

Preparar material para
presentar la herramienta

1.18.7

Disefiar instrumento para que
las instituciones validen la
herramienta

1.18.8

Imprimir instrumento para
que las instituciones validen la
herramienta

1.18.9

Socializar y validar la
herramienta de recoleccién
de datos propuesta con la red

Modificar el sistema
propuesto segln evaluacion
de la red de actores e
instituciones clave

1.20

Modificar la herramienta de
recoleccion de datos segun la
validacién de la red

Conformar la sub-comisién de
datos estadisticos de PCD en
red/COMUSAN

Formar a la sub-comisién de
datos estadisticos de PCD en
red/COMUSAN

1.221

Programar y coordinar
reuniones de la sub-comision
de datos estadisticos de PCD

1.22.2

Capacitar a la sub-comision de
datos estadisticos de PCD en
la red/COMUSAN sobre
discapacidad

1.22.3

Capacitar a la sub-comision de
datos estadisticos de PCD en
la red/COMUSAN sobre
recoleccion y analisis de datos

Identificar comunidades
priorizadas
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Evaluacién - Actividades

Contratar a consultora de
evaluacion de proyecto

11

Realizar convocatoria para
consultora de evaluacién de
proyecto, solicitando
propuesta técnica y
econdémica

1.2

Evaluar postulantes al puesto
y sus propuestas

13

Entrevistar a postulantes

14

Contratar a consultora de
evaluacion de proyecto

Presentar el proyecto y
compartir documentos
relevantes

Proporcionar
acompafiamiento en el
desarrollo de la linea de base

3.1

Revisar y aprobar propuesta
de plan de trabajo de la linea
de base

3.2

Coordinar actividades
especificadas por la
consultora

3.3

Acompaniar en actividades
especificadas por la
consultora

3.4

Revisar borrador de la linea
de base

3.5

Aprobar version final de la
linea de base

Realizar prueba piloto de la

ANO 1

AGOSTO

SEPTIEMBRE

OCTUBRE

en la primera fase

1.24 | propuesta desarrollada en X | X X | X X | X | X X | X[ X|X X | X
comunidades priorizadas
Preparar material de
1.24.1 | capacitaciones para la primera
fase
1242 Imprimir instrumentos a utilizar
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1.243

Programar y coordinar sesiones
de capacitaciéon con MINEDUC Y
MSPAS

1.24.4

Capacitar a docentes y directores
de escuelas en las comunidades
priorizadas

1.245

Capacitar a personal de puesto
de salud de comunidades
priorizadas

1.24.6

Recoger datos sobre posibles
familias con discapacidad

1.24.7

Recolectar datos recabados

1.24.8

Analizar datos recabados e
identificar posibles hogares con
discapacidad

1.24.9

Preparar material para
entrevistas en hogares en la
segunda etapa

1.24.10

Capacitar a sub-comision de
datos estadisticos de PCD sobre
la aplicacién del instrumento

1.24.11

Desarrollar cronograma de
entrevistas a hogares segun la
segunda fase en cada comunidad
priorizada

1.24.12

Definir responsables de
entrevistas en la sub-comision de
datos estadisticos de PCD

1.24.13

Realizar entrevistas por parte de
la sub-comisién de datos
estadisticos sobre PCD en
hogares identificados

Digitalizar resultados de la
prueba piloto

Analizar resultados de la prueba
piloto

Comparar resultados de la
prueba piloto con estadisticas
nacionales e internacionales

Socializar resultados de la prueba
piloto

1.28.1

Programar y coordinar eventos
de socializacion

1.28.2

Socializar resultados en la red

1.28.3

Socializar resultados en las
instituciones participantes,
incluyendo escuelas y centros de
salud

1.28.4

Socializar resultados ante el
alcalde municipal y otros
representantes comunitarios

Desarrollar estrategias de
respuesta a la poblacién con
discapacidad desde la red
comunitaria

Evaluar la prueba piloto

1.30.1

Programar y coordinar
actividades de evaluacién
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1.30.2

Entrevistar a docentes
participantes de la prueba piloto
sobre su experiencia

1.30.3

Entrevistar a personal de salud
participantes de la prueba piloto
sobre su experiencia

1.30.4

Entrevistar a responsables de
familias participantes en la
prueba piloto sobre su
experiencia

1.30.5

Entrevistar a miembros de la sub-
comisién de datos estadisticos
sobre PCD de la red,
participantes en la prueba piloto

1.30.6

Sistematizar resultados de la
evaluacion

Modificar el sistemay la
herramienta segun resultados de
la prueba piloto

ANO 1

ANO 2

OCTUBRE

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

FEBRERO

2.1

Crear un informe final del
proceso, un manual de aplicacién
detallado de la herramienta para
la recoleccion de datos de PCD y
un analisis de los resultados
obtenidos en la prueba piloto

2.1.2

Entrevistar a miembros de la sub-
comisién de datos estadisticos
sobre PCD de la prueba piloto

2,13

Recolectar y analizar fuentes
primarias, incluyendo
transcripciones de entrevistas y
resultados de la prueba piloto

2.1.4

Sistematizar y analizar las
experiencias y resultados

2.15

Realizar un analisis critico de los
resultados de la prueba piloto

2.1.6

Realizar el informe final

2.1.7

Realizar el manual de aplicacién
de la herramienta

2.2

Presentar y validar resultados del
informe y manual

221

Solicitar espacio en la red que
participd en la prueba piloto
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222

Disefiar e imprimir instrumento
para validar el informe final y el
manual de aplicacién de la
herramienta

223

Presentar y validar el informe
final y el manual de aplicacién de
la herramienta con la red

23

Realizar disefio gréfico del
informe final y el manual de
aplicacion de la herramienta

Realizar convocatoria para
consultora de disefio grafico
solicitando propuestas técnicas y
econémicas

Evaluar postulantes al puesto de
disefiadora grafica y sus
propuestas

Entrevistar a postulantes

Contratar a disefiadora grafica

235

Introducir el proyecto a la
disefladora y realizar cronograma
conjunto

Realizar el disefio grafico del
informe final

2.3.7

Realizar el disefio grafico del
manual de aplicacién de la
herramienta

2.3.8

Aprobar disefio del informe final
y de la guia de aplicacién de la
herramienta

239

Cotizar impresion del informe
final y el manual de aplicacién de
la herramienta

2.3.10

Imprimir el informe final y el
manual de aplicacién de la
herramienta

24

Concientizar a Comisiones
Municipales sobre la importancia
de caracterizar a la poblacién con
discapacidad

24.1

Programar y coordinar evento de
concientizacién con comisiones
municipales

24.2

Realizar un evento para
presentar datos estadisticos
encontrados en la prueba piloto y
presentar la justificacion para la
recoleccién de datos sobre PCD
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243

Entregar el informe final y
analisis de resultados de la
prueba piloto a responsables
municipales

244

Capacitar Comisiones
Municipales sobre el usoy la
aplicacion del manual de
aplicacion de la herramienta de
recoleccién de datos sobre
personas con discapacidad

245

Entregar manuales de aplicacion
de la herramienta impresos a
responsables municipales

2.5

Concientizar a organizaciones de
y para personas con discapacidad
sobre la importancia de
caracterizar a la poblacion con
discapacidad

251

Programar y coordinar evento de
concientizacién con
organizaciones de y para
personas con discapacidad

2.5.2

Realizar un evento para
presentar datos estadisticos y
justificacion para la recoleccion
de datos sobre PCD para las OPD

253

Entregar el informe final y
analisis de resultados de la
prueba piloto a representantes
de OPD

254

Programar y coordinar evento de
capacitacion con organizaciones
de y para personas con
discapacidad

255

Realizar un evento para capacitar
a representantes de OPDs sobre
el usoy la aplicacién de la
herramienta de recoleccién de
datos sobre personas con
discapacidad

2.5.6

Entregar guias de aplicacion de la
herramienta impresas a
representantes de OPDs

Evaluacidn - Actividades

Proporcionar acompafiamiento

4 -
en la evaluacion concurrente
Revisar y aprobar propuesta de
4.1 | plan de trabajo de la evaluacién

concurrente
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Coordinar actividades

4.2 o
especificadas por la consultora
43 Acompaiiar en actividades
’ especificadas por la consultora
4.4 Revisar borrador del informe de
’ la evaluacién concurrente
45 Aprobar version final de la

evaluacion concurrente

3.1

Contratar subcoordinador de
proyecto

311

Realizar convocatoria para
subcoordinador de proyecto,
solicitando propuestas técnicas y
econémicas

3.1.2

Evaluar postulantes al puesto de
subcoordinador de proyecto y
sus propuestas

3.13

Entrevistar a postulantes

3.14

Contratar a subcoordinador de
proyecto

3.2

Realizar cronogramay
estrategias de trabajo

33

Preparar las bases para
implementar el sistema
propuesto

331

Identificar personas clave

3.3.2

Solicitar espacios de
presentacion en las redes

333

Establecer relaciones con una red
de instituciones publicas y
privadas claves, como la
COMUSAN, COCODE, etc.

334

Programar y coordinar reuniones
de concientizacién

335

Concientizar a las redes sobre
discapacidad

3.3.6

Concientizar a las redes sobre la
necesidad de tener datos
estadisticos sobre PCD




337

Presentar resultados de la
encuesta nacional y prueba
piloto de la propuesta

338

Programar y coordinar reuniones
de presentacion de las
propuestas en cada red

Presentar la propuesta del
sistema de recoleccion de datos a
lared

3.4

Conformar la sub-comisién de
datos estadisticos de PCD en la
red en cada municipio

34.1

Capacitar a la sub-comision de
datos estadisticos de PCD segln
el manual de aplicacion de la
herramienta para la recoleccion
de datos de PCD

34.2

Realizar un analisis de
comunidades priorizadas en cada
municipio

3.5

Establecer contactos con el
Ministerio de Educaciony
Ministerio de Salud y Asistencia
Social en cada municipio

3.6

Capacitar a los participantes de la
primera fase

3.6.1

Coordinar cronograma de
capacitaciones en cada municipio
en las escuelas y puestos de
salud de las comunidades
priorizadas

3.6.2

Capacitar a la sub-comision de
datos estadisticos de PCD en
cada municipio para realizar las
capacitaciones correspondientes
a docentes y personal de los
puestos de salud

3.6.3

Preparar material, incluyendo la
impresién de la herramienta de
recoleccién de datos de la
primera fase

3.6.4

Realizar capacitaciones en
escuelas seleccionadas con
directores y personal docente
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3.6

Capacitar a los participantes de la
primera fase

ANO 2

AGOSTO

SEPTIEMBRE

OCTUBRE

3.6.1

Coordinar cronograma de
capacitaciones en cada municipio
en las escuelas y puestos de
salud de las comunidades
priorizadas

3.6.2

Capacitar a la sub-comision de
datos estadisticos de PCD en
cada municipio para realizar las
capacitaciones correspondientes
a docentes y personal de los
puestos de salud

3.6.3

Preparar material, incluyendo la
impresion de la herramienta de
recoleccién de datos de la
primera fase

3.6.4

Realizar capacitaciones en
escuelas seleccionadas con
directores y personal docente

3.6.5

Realizar capacitaciones con
personal del MSPAS en
comunidades seleccionadas

3.7

Recolectar datos sobre posibles
familias con discapacidad

3.8

Recolectar datos recabados en
cada escuela y puesto de salud

3.9

Analizar datos recabados e
identificar posibles hogares con
discapacidad en cada comunidad

3.10

Realizar la segunda fase del
manual para la recoleccién de
datos sobre PCD

3.10.1

Capacitar a la sub-comision de
datos estadisticos de PCD para
realizar entrevistas en hogares
segun la segunda fase

3.10.2

Preparar material, incluyendo la
impresién de la herramienta de
recoleccion de datos de la
segunda fase

3.10.3

Realizar cronograma de
entrevistas de los hogares
identificados e identificar a los
responsables de las mismas
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3.10.4

Realizar entrevistas por parte de
la sub-comisién de datos
estadisticos sobre PCD en
hogares identificados

3.11

Digitalizar resultados en cada
comunidad

3111

Realizar convocatoria de
digitalizadores voluntarios

3.11.2

Seleccionar a digitalizadores
voluntarios

3.11.3

Formar a digitalizadores en
discapacidad y el sistema
planteado de recoleccién de
datos

3.11.4

Digitalizar resultados en cada
comunidad

Analizar resultados

3.121

Comparar resultados con las
estadisticas nacionales e
internacionales

3.12.2

Analizar y comparar resultados
unificados de todas las
comunidades y municipios

3.13

Socializar resultados del proyecto

3.13.1

Programar y coordinar sesiones
de socializacidn con diferentes
actores

3.13.2

Coordinar espacios para sesiones
de socializacion

3.133

Coordinar refacciones para
sesiones de socializacidn

3.134

Convocar a actores a las sesiones
de socializacidn correspondientes

3.13.5

Preparar material para sesiones
de socializacion

3.13.6

Socializar resultados en las redes
comunitarias

3.13.7

Socializar resultados en las
instituciones participantes,
incluyendo escuelas y centros de
salud

3.13.8

Socializar resultados ante
alcaldes municipales y otros
representantes comunitarios

3.13.9

Socializar resultados a nivel
departamental con
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representantes departamentales
de instituciones y organizaciones
clave

3.13.10

Socializar resultados a nivel
nacional ante representantes de
instituciones interesadas

ANO 2

OCTUBRE NOVIEMBRE

1|2|3|4 1|2|3|4

Evaluacién - Actividades

Proporcionar acompafiamiento

5
en la evaluacion final X[ X[ X]|X]|X
Revisar y aprobar propuesta de
5.1 | plan de trabajo de la evaluacion
final X
5.2 Coordinar actividades
’ espeficicadas por la consultora X
5 Acompaiiar en actividades
’ especificadas por la consultora X
5 Revisar borrador del informe de
’ la evaluacion final X
52 Aprobar version final de la

evaluacion final
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Evaluacion del proyecto
Este proyecto presenta tres momentos de evaluacion: la creacion de una linea de base
previa a dar inicio al proyecto y el desarrollo de dos evaluaciones del proyecto, una

intermedia y otra final.

Lalinea de base se desarrollara en tandem a la investigacion, que incluye el desarrollo
del marco conceptual y tedrico, asi como de la justificacion del proyecto.
Especificamente, la linea de base identificara qué datos se tiene en cada municipio

sobre la poblacion con discapacidad.
Los indicadores a medir en la linea de base seran:

¢ Instituciones privadas o publicas que trabajen con personas con discapacidad.
e Datos recabados sobre personas con discapacidad en cada institucion.

e Cantidad de personas con discapacidad en cada comunidad segun estos datos.

La evaluacion concurrente y final tendran como propdsito obtener conocimientos
sobre el proyecto y proveer recomendaciones para su desarrollo a futuro. De igual
manera, serviran para rendir cuentas al donante. Las dos evaluaciones utilizaran la
linea de base para evaluar los cambios segun las actividades y resultados planteados

en el proyecto.
Los objetivos de la evaluacion concurrente seran:

e Analizar la eficacia del proyecto: Hasta qué punto los objetivos del proyecto se

han cumplido/estan cumpliendo. La eficacia ser4 evaluada en base a los
objetivos y actividades, resultados e indicadores del marco légico. Se
identificard qué ha contribuido o dificultado el alcance de los procesos.

e Analizar la eficiencia de la gestion del proyecto: Hasta qué punto la gestion e

implementacion técnica ha permitido el alcance de los resultados. Como es el
uso de las herramientas teéricas y si estas estan sirviendo para orientar

estrategias.
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e Analizar la relevancia del proyecto: Hasta qué grado el proyecto es justificado y

apropiado para las necesidades y situacién de las comunidades. Evaluar si el
proyecto esta siendo pertinente y coherente.

e |dentificar propuestas de mejoramiento: Con los implementadores vy

comunidades involucradas segun los resultados de la evaluacion.

Los objetivos de la evaluacién final seran:

e Analizar la eficacia del proyecto: Hasta qué punto los objetivos del proyecto se

han cumplido. La eficacia sera evaluada en base a los objetivos y actividades,
resultados e indicadores del marco logico. Debe identificarse lo que contribuy6
y lo que dificultd el alcance de los resultados, y modificaciones a la propuesta
inicial y logros no previstos.

e Analizar la relevancia del proyecto: Hasta qué grado el proyecto fue justificado

y apropiado para las necesidades y situacion de las comunidades, incluyendo
cualquier actor involucrado.

e Analizar la eficiencia de la gestion del proyecto: Hasta qué punto la gestion e

implementacion técnica y financiera permitieron el alcance de los resultados, y
gué deberia mejorarse.

e Analizar la sostenibilidad y el impacto del proyecto: A partir de los aspectos

positivos y negativos, determinar el grado de impacto del proyecto. Identificar
lecciones aprendidas y buenas practicas, y qué elementos contribuyen a la
sostenibilidad del proyecto.

e Identificar propuestas de seguimiento: Con los implementadores vy

comunidades involucradas, en caso hubiera oportunidad de darle seguimiento

al proyecto.

Los criterios y las preguntas identificaran el grado de alcance y nivel de calidad de los
procesos y de los resultados alcanzados segun los criterios de evaluacion
seleccionadas. Durante el proceso se indagaran las percepciones y valoraciones de

las actoras/res participantes de manera directa e indirecta en el proyecto.
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Tabla 10 Criterios de evaluacién

Criterios Preguntas clave
Relevancia: e ¢Los objetivos del proyecto abordan el contexto,
Calidad del disefio necesidades y derechos de las personas con
en relacion al discapacidad?
contexto. e En caso contrario, ¢Qué otras estrategias podrian

haberse considerado para reflejar mejor las
necesidades?
e ¢ Hay coherencia en la definicion de la propuesta?

e (/Se corresponde la propuesta técnica, politica,
metodolégica (y sus componentes: objetivos,
actividades, resultados, productos e indicadores) con
las prioridades, necesidades y caracteristicas de
actoras/es?

e (Como integra el proyecto las necesidades de sus
beneficiarios/as?

e ¢Los indicadores son objetivamente verificables?

e ¢ Se cuenta con estrategias de salida o transferencia?

e ¢Se realiz6 un diagnostico, linea de base sobre las
capacidades técnicas, tedricas y practicas de las
actoras/es meta sobre los componentes del proyecto?

e ¢ Tras la intervencion, sigue siendo valida la l6gica de
intervencion?

e ¢ Corresponde el proyecto con la Convencion sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad

e ¢Existe un esquema de coordinacién, gestion,
financiacion, y mecanismos sobre los cuales se fomenta
el fortalecimiento institucional y la apropiacion local?

e (Qué nivel de realismo tiene el cronograma vy
actividades?

e ¢ Se incorporan cuestiones transversales clave en el
disefio: género, DDHH, corresponsabilidad?

Eficacia: Alcance | e ;Qué logros ha alcanzado el proyecto (productos,

de los resultados resultados, indicadores por objetivos)
y objetivos. e ¢Cudl es el nivel de avance de la implementacion del
proyecto?

e ¢ Se halogrado cubrir el nivel de cobertura propuesto?
e ¢ Qué factores explican el buen/bajo cumplimiento de
estos logros?
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e ¢ Cual es la calidad de la participacion en los procesos
de actoras/es?

e De qué manera las comunidades aportan y se
posicionan como sujeto politico en la participacion,
toma de decisiones y gestion de recursos de manera
efectiva?

e ¢Todos y todas se sienten libres de hablar con
franqueza sobre el trabajo, sobre lo que nos les
parece, sobre el rumbo del proceso, sobre los
contenidos de la formacion?

e (Qué estatutos o reglas rige el funcionamiento del
proyecto? ¢Estan claramente definidos los papeles,
normas y reglas de cada actora y actor en el proyecto?

e ¢CoOmo se valora el acompafiamiento realizado por el
equipo central?

e (¢ Qué cambios ha logrado el proyecto?

e ¢Cuales son los principales cambios en las
comunidades?

e (;Qué cambios se han dado en actoras/es
participantes?

e Existencia o no de efectos negativos o positivos no
planificados que estan ocurriendo con el proyecto y de

limitaciones.
Eficiencia: e ¢Se ha cumplido con la planificacion establecida para la
Relacion entre ejecucion del proyecto?
recursos, e ;/Qué medidas se han tomado para asegurar el uso
actividades y eficiente de los recursos y la rendicién de cuentas (en la
resultados planificacién e implementacién del proyecto?
propuestos. e (;/COmo ha sido la administracion de los recursos

humanos, fisicos, monetarios, del proyecto y los
mecanismos de gestion?

e ¢COmMo ha sido el proceso de PME?

e ¢Hay transparencia y claridad en los procedimientos
de gestion?

e ¢Qué nivel de flexibilidad ha tenido el proyecto para
adaptarse a cambios?

e ;COmo ha utilizado el proyecto las capacidades
locales de la poblacion beneficiaria y de las
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autoridades locales para alcanzar los resultados
propuestos?

e ¢ Cual hasido el nivel de coordinacion del proyecto con
otras intervenciones similares para fomentar sinergias
y evitar duplicidades?

e ¢De qué manera se estan alcanzando los productos
(hay entrega a tiempo, calidad, contribuyen a los
resultados, se reflejan en los IOV)?

e ¢Qué elementos del contexto, y otros factores, dificultaron
el acompafiamiento y alcance de logros propuestos en la
implementacion del proyecto?

e (Se han realizado cambios en el proyecto? ¢Por qué?
¢, Qué resultados se tienen?

Impacto: Grado de | ¢ ¢ Hasta qué punto las actividades del proyecto tuvieron un

consecucion y impacto (positivo 0 negativo) en la problemética
perspectivas de identificada en desarrollo de la propuesta?

logros a mediano e ¢Se han producido cambios significativos (positivos,
plazo. negativos, directos, indirectos) a corto plazo en la vida

y relaciones de las personas con discapacidad en sus
comunidades?

e ¢ CoOmo ha sido el compromiso de los gobiernos locales
hacia el proyecto? ¢Como se ha materializado este
compromiso?

e Existencia de factores externos que pongan en peligro
el impacto directo del proyecto.

Sostenibilidad e ¢ Cuenta el proyecto con el apoyo y el compromiso de las
potencial: Andlisis comunidades para que una vez mejoradas sus
prospectivo. capacidades y liderazgos, se asegure la sostenibilidad de

los logros alcanzados?

e Existencia de algun plan o estrategia para dar
continuidad a los beneficios por parte de los grupos
meta.

e Posibilidad de que algun apoyo politico continte una
vez finalice el proyecto.

e ¢ Cuales son las capacidades de las comunidades y
otros actores que se han fortalecido?

e ¢Las actoras/es podran continuar beneficiandose de
los conocimientos y destrezas adquiridas una vez
finalizado el proyecto?
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e ¢Las actoras/es podran sostener en el tiempo los
cambios generados en el marco del proyecto?

e (El proyecto presenta las caracteristicas necesarias para
ser considerado por entes Estatales como una iniciativa
con potencial de ser replicada en otros lugares?

e De ser asi, ¢cuales son las condiciones necesarias
en otros lugares para que el proyecto sea replicado
con éxito?

e ;COmMo es la incorporacion/insercion de los actores
involucrados dentro de las estructuras locales? ¢ Qué tipo
de apoyo tienen a nivel local, municipal o departamental?

e Participacion de actores involucrados en la toma de
decisiones concerniente a la orientacion y ejecucion
del proyecto.

e (Cuales son las lecciones aprendidas y buenas practicas
del proyecto?

Seguimiento e Una vez finalizado el proyecto ¢ cuédles son los aspectos
prioritarios que deben considerarse para darle
continuidad de manera eficaz y eficiente?

e ¢ Qué elementos del proyecto deberian modificarse y
coémo para mejorar la implementacién del proyecto?

e (Qué elementos no han sido considerados por el
proyecto, que son prioritarios a considerar para el posible
seguimiento?

e (Cual es el objetivo y actividades prioritarias que debe
tener el proyecto para que el posible seguimiento sea
exitoso?

Fuente: Elaboracion propia.
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CAPITULO 8: ANEXOS
Anexo 1: Mapa de San Antonio Palopé y sus poblados
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Anexo 2: Instrumento 1 - Guia de entrevistas semi-estructuradas a
informantes clave

Fecha:

Lugar:

Institucion:

Presentacion de la investigacion.

Nombre Cargo Afos en el Contacto
Cargo

Informacién sobre lainstitucion y sus beneficiarios
¢, Qué servicios ofrece su institucion? Indagar en
detalle.
¢,Cudles son las sedes de la institucién y qué
servicios se ofrecen en cada una/dénde estan
ubicadas? ¢ Qué areas cubren y qué areas no
cubren?
¢A quién esta dirigida la institucidn/el trabajo que
realiza? ¢ Cudl es la poblacién meta o los grupos
objetivo? ¢ Personas de qué edades?
¢La organizacion/institucion ve a las PCD como
beneficiarias de sus servicios?
¢,Con cuantas personas trabaja la institucion? Total:

Nifxs:

Joévenes:

Adultxs:

Personas de la tercera edad:
Si sabe, ¢ Con cuantas PCD trabaja la instituciéon?  Total:

Nifixs:

Jovenes:

Adultxs:

Personas de la tercera edad:
Si sabe, ¢ Qué tipos de discapacidad tienen estas
personas?
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Para la construccién de la Encuesta de Discapacidad
¢Maneja actualmente una base de datos sobre
sus beneficiarios? Si es asi, ¢ Como? ¢ Coémo
recolecta y guarda la informacion (digital o a
mano)?
¢, Qué informacién sobre la poblacion en general
tiene/necesita para ejecutar sus acciones,
programas y actividades?
¢, Qué informacion especifica a PCD tiene/necesita
para incluirlas en sus acciones, programas y
actividades? ¢, Qué necesita saber sobre la PCD
gue quisiera recibir sus servicios? ¢ Por qué cree
gue las PCD no acceden a sus servicios? ¢ Le
beneficiaria tener datos confiables sobre las PCD
en el municipio? ¢ Como?

Para la construccion de la ruta de recolecciéon de datos
¢, Como ve la capacidad de su organizacion para
apoyar en la recoleccion de datos de este
proceso? Dar ideas de qué podrian hacer y ver si
hay interés o no.
¢, Quién en su organizacion podria apoyar en la
recoleccion de datos?
¢, Qué alcance poblacional cree que se puede
lograr recolectando datos con el apoyo de su
organizacion?
¢Son reconocidos en la comunidad como
institucion?
¢, Qué otra organizacion o institucion del municipio
considera que podria apoyar en este proceso?

Si no se ha mencionado hasta ahora, ¢ Tiene
alguna actividad planeada en los préximos 3
meses a través de la cual estara en contacto con
la mayoria de los beneficiarios de sus servicios?
(si su servicio es para nifixs, de sus responsables)
Por ejemplo, entrega de notas a padres, entrega
de materiales escolares, reuniones generales, etc.

¢ Tiene algun otro comentario, pregunta o sugerencia para este proceso?
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Anexo 3: Instrumento 2 - Encuesta para la COMUSAN/COMUDIS sobre
la propuesta de ruta de investigacion

Nombre:

Institucion:

Cargo:

A. Laruta para la recoleccion de datos sobre PCD.
1. Por favor responda a las siguientes preguntas en relacion a la Sub-Comision
de Estadisticas sobre Personas con Discapacidad propuesta.

J

a. ¢Cree usted que es importante crear esta sub-comision?

Nada ¢ Por qué?
importante
Algo importante
Importante
Muy importante

b. Sila sub-comisién se creara, de las siguientes organizaciones que
regularmente asisten a las reuniones de COMUSAN/COMUDIS ¢ Qué
instituciones/organizaciones considera que deben ser representadas en
esta sub-comision?

Institucién/Organizacién Si | No
MSPS
MINEDUC
ACOPEDIS
CENTRO DE APRENDIZAJE MI CASITA
ASOAPDISA PALOPO
CORPORACION MUNICIPAL
PAMI
SESAN
RENAP
OMJ
OMM
MIDES
OTRA:
c. Las responsabilidades de esta sub-comision incluirian el analisis de la
informacion recolectada en la Primera Fase, la recoleccion y analisis de
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datos de la Segunda Fase y la distribucion de la informacion a quien
amerite. Con la capacitacion apropiada, ¢ Qué tan factible considera

esto?

Nada factible
Algo factible
Factible

Muy factible

[ I e I

¢Por qué?

d. ¢Tiene algin comentario general sobre esta sub-comisién?

2. Por favor responda a las siguientes preguntas en relacion a la Primera Fase
de recoleccion de informacion.

a. Sientendemos la eficiencia como: la capacidad de lograr un objetivo
con el minimo de recursos posibles y en el menor tiempo posible, ¢ Qué
tan eficiente considera que es esta fase?

7 Nada
eficiente

"1 Algo eficiente

Eficiente

1 Muy eficiente

|

¢ Por qué?

b. Los maestros podrian, con la capacitacion correspondiente,
implementar 6 preguntas con los padres/encargados de las familias.

0 Si | ¢Porqué?

[0 No

c. Los trabajadores del Puesto de Salud podrian, con la capacitacion
correspondiente, implementar 6 preguntas con las/los representantes
de las familias.

1 Si | ¢Porqué?

] No
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d. ¢Tiene algin comentario general sobre la Primera Fase?

3. Por favor responda a las siguientes preguntas en relacion a la Segunda Fase
de recoleccion de informacion.

a. Sientendemos la eficiencia como: la capacidad de lograr un objetivo
con el minimo de recursos posibles y en el menor tiempo posible, ¢Qué
tan eficiente considera que es esta fase?

] Nada ¢Por qué?
eficiente

1 Algo eficiente

Eficiente

1 Muy eficiente

J

b. ¢Cree usted que la Sub-Comisién de Estadisticas sobre Personas con
Discapacidad podria, con la capacitacién correspondiente, implementar
aproximadamente 34 preguntas con las familias identificadas en la
Segunda Fase?

0 Si | ¢Porqué?
] No

a. ¢Cree usted que las COCOSANES podrian, con la capacitacion
correspondiente, implementar aproximadamente 34 preguntas con las
familias identificadas en la Segunda Fase?

1 Si | ¢Porqué?
7 No

b. ¢Tiene algan comentario general sobre la Segunda Fase?

B. La validez de las preguntas (adaptadas) del Grupo de Washington en el contexto.
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1. Por favor, utilice el cuadro siguiente para analizar las preguntas y respuestas
adaptadas del “Set Corto de Preguntas del Grupo de Washington”. Estas
preguntas formarian parte de la Primera Fase. Conteste Sl o NO (en la
segunda columna) si cree que la pregunta es valida (entendible) para el
contexto del area rural de San Antonio. Si contesta que NO en alguna, por
favor, explique en la tercera columna qué cambiaria.

Pregunta/Respuesta ¢Es valida en el Si respondié No,
contexto? (Si/No)  ¢Qué cambiaria?
SAlguien en su familia tiene
dificultad para ver, aun si usa
anteojos?
¢Alguien en su familia tiene
dificultad para oir, aun si usa
audifonos?
¢Alguien en su familia tiene
dificultad para caminar o subir
escaleras?
¢Alguien en su familia tiene
dificultad para recordar o
concentrarse?
¢Alguien en su familia tiene
dificultad con su cuidado personal,
como lavarse o vestirse?
Usando su idioma habitual,
¢alguien en su familia tiene
dificultad para comunicarse, por
ejemplo, entender lo que otros
dicen o hacerse entender por
otros?
1. No, nadie tiene ninguna
dificultad.
2. Si, alguien tiene alguna
dificultad.
3. Si, alguien tiene mucha
dificultad.
4. Alguien no puede realizar
esa actividad en absoluto.

155



2. Por favor, utilice el cuadro siguiente para analizar las preguntas y respuestas
adaptadas del “Set Largo de Preguntas del Grupo de Washington”. Estas
preguntas formarian parte de la Segunda Fase. Conteste Sl o NO (en la
segunda columna) si cree que la pregunta es valida (entendible) para el
contexto del area rural de San Antonio. Si contesta que NO en alguna, por
favor, explique en la tercera columna qué cambiaria.

10

11

12

Pregunta/Respuesta

¢ Usa anteojos?

¢ Tiene dificultades para ver, aun
cuando usa sus anteojos?

¢ Tiene dificultades para ver?

¢ Tiene dificultades para ver
claramente el rostro de alguien
dentro de la habilitacién (aun si usa
Sus anteojos)?

¢ Tiene dificultades para ver la
imagen de una moneda (aun si usa
Sus anteojos)?

¢JUsa audifonos?

¢ Tiene dificultades para escuchar,
aun si utiliza sus audifonos?

¢ Tiene dificultades para escuchar?
¢ Tiene dificultades para escuchar lo
gue se comenta en una
conversacion con otra persona en
una habitacién silenciosa (aun si
usa sus audifonos)?

¢ Tiene dificultades para escuchar lo
gue se comenta en una
conversacion con otras personas en
una habitacién ruidosa (aun si usa
sus audifonos)?

¢ Tiene dificultades para caminar o
subir escaleras?

¢ Utiliza algan equipo o recibe ayuda
para desplazarse?

¢Es valida Si respondid No,
en el ¢, Qué cambiaria?
contexto?
(Si/No)
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13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

Pregunta/Respuesta ¢Es valida
en el
contexto?
(Si/No)
¢ Tiene dificultades para caminar
100 metros a nivel del suelo, que
seria la longitud de un campo de
futbol o una cuadra, con la ayuda de
su dispositivo de ayuda?
¢ Tiene dificultades para caminar
medio kildbmetro a nivel de suelo,
gue seria la longitud de cinco
campos de futbol o de cinco
cuadras, con la ayuda de su
dispositivo de ayuda?
¢ Tiene dificultades para caminar
100 metros a nivel de suelo, que
seria la longitud de un campo de
futbol o de una cuadra (SIN la ayuda
de su dispositivo de ayuda)?
¢ Tiene dificultades para caminar
medio kilometro a nivel de suelo,
gue seria la longitud de cinco
campos de futbol o de cinco cuadras
(SIN la ayuda de su dispositivo de
ayuda)?
¢ Tiene dificultades para subir o
bajar 12 gradas?
Usando su idioma habitual, ¢tiene
dificultades, por ejemplo, para
entender o hacerse entender?
¢Usa lenguaje de seias?
¢ Tiene dificultades para recordar o
concentrarse?
¢ Tiene dificultades con su cuidado
personal, como bafarse o vestirse?
¢ Tiene dificultades para levantar
una botella de agua o refresco de 2
litros desde la altura de la cintura
hasta la altura de sus 0jos?

Si respondid No,
¢, Qué cambiaria?
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23

24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

Pregunta/Respuesta ¢Es valida
en el
contexto?
(Si/No)
¢ Tiene dificultades para usar sus
manos y dedos como para levantar
objetos pequefios, por ejemplo un
boton o un lapiz, o abrir y cerrar
contenedores o botellas?
¢, Con qué frecuencia se siente
preocupado(a), nervioso(a) o
ansioso(a)?
¢, Toma medicamentos para estas
sensaciones?
Piense en la dltima vez que se sintio
preocupado(a), nervioso(a) o
ansioso(a), ¢ Como describiria el
nivel de estas sensaciones?
¢, Con qué frecuencia se siente
deprimido(a)?
¢, Toma medicamento para la
depresion?
Piense en la Ultima vez que se sintio
deprimido(a), ¢en qué nivel sintié su
depresion?
En los ultimos tres meses, ¢.con qué
frecuencia tuvo dolor?
Piense en la dltima vez que tuvo
dolor, ¢,cuanto dolor tuvo?
En los ultimos tres meses, ¢.con qué
frecuencia se sinti6 muy cansado(a)
o exhausto(a)?
Piense en la dltima vez que se sintio
muy cansado(a) o exhausto(a)
¢écuanto tiempo duré asi?
Piense en la dltima vez que se sintio
de esta forma, ¢,cémo describiria el
nivel de cansancio?
1. No, ninguna.
2. Un poco.

Si respondid No,
¢, Qué cambiaria?
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N. Pregunta/Respuesta ¢Es valida Si respondid No,
en el ¢, Qué cambiaria?
contexto?
(Si/No)
Mucho.
No puedo hacerlo.
A diario.
Cada semana.
Cada mes.
Algunas veces al afio.
Nunca.
Nunca.
Algunos dias.
La mayoria de los dias.
Todos los dias.
Parte del dia.
La mayor parte del dia.
Todo el dia.
Poco
Bastante
Mucho

WP whdERONEORODNDRER®

3. ¢Tiene otros comentarios generales, dudas o sugerencias?
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Anexo 4: Instrumento 3 - Set Corto de Preguntas del Grupo de
Washington (Adaptado para que pueda contestar un representante de
familia y contextualizado al area rural de San Antonio Palop0)

N. PREGUNTA

1

¢SAlguien en su familia tiene dificultad
para ver, aun si usa lentes?

¢Alguien en su familia tiene dificultad
para oir, aun si usa un aparato
auditivo?

¢Alguien en su familia tiene dificultad
para caminar o subir gradas?

¢Alguien en su familia tiene dificultad
para recordar o concentrarse (poner
atencion)?

¢Alguien en su familia tiene dificultad
con su cuidado personal, como lavarse
0 vestirse?

RESPUESTA

5

No, nadie tiene ninguna
dificultad.

Si, alguien tiene alguna
dificultad.

Si, alguien tiene mucha
dificultad.

Alguien no puede realizar esa
actividad en absoluto.

No, nadie tiene ninguna
dificultad.

Si, alguien tiene alguna
dificultad.

Si, alguien tiene mucha
dificultad.

Alguien no puede realizar esa
actividad en absoluto.

No, nadie tiene ninguna
dificultad.

Si, alguien tiene alguna
dificultad.

Si, alguien tiene mucha
dificultad.

Alguien no puede realizar esa
actividad en absoluto.

No, nadie tiene ninguna
dificultad.

Si, alguien tiene alguna
dificultad.

Si, alguien tiene mucha
dificultad.

Alguien no puede realizar esa
actividad en absoluto.

No, nadie tiene ninguna
dificultad.

Si, alguien tiene alguna
dificultad.
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Usando su idioma habitual, ¢alguien en

su familia tiene dificultad para

comunicarse, por ejemplo, entender lo
gue otros dicen o hacerse entender por

otros?

. Si, alguien tiene mucha

dificultad.

. Alguien no puede realizar esa

actividad en absoluto.

. No, nadie tiene ninguna

dificultad.

. Si, alguien tiene alguna

dificultad.

. Si, alguien tiene mucha

dificultad.

. Alguien no puede realizar esa

actividad en absoluto.
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Anexo 5: Instrumento 4 - Set Largo de Preguntas del Grupo de

Washington (Contextualizado al area rural de San Antonio Palopd)

N.
1

10

11

12

PREGUNTA
cUsa lentes?

¢ Tiene dificultades para ver, (aun
cuando usa sus lentes)?

¢ Tiene dificultades para ver claramente
la cara de alguien dentro de un cuarto
(aun si usa sus lentes)?

¢ Tiene dificultades para ver la imagen
de una ficha claramente (aun si usa sus
lentes)?

¢, Usa aparatos auditivos?

¢ Tiene dificultades para escuchar, (aun
si utiliza sus aparatos auditivos)?

¢ Tiene dificultades para escuchar lo que
se comenta en una plética con otra
persona en un cuarto silencioso (aun si
usa sus aparatos auditivos)?

¢ Tiene dificultades para escuchar lo que
se comenta en una platica con otras
personas en un cuarto ruidoso (aun si
usa sus aparatos auditivos)?

¢ Tiene dificultades para caminar o subir
gradas?

¢ Utiliza algun equipo de apoyo/aparato o
recibe ayuda para moverse de un lugar a
otro? (silla de ruedas, pierna prostética,
muletas, palo, ayuda de alguien, otro)

NPERODdDERERODMDRERLODMDERODDEDNMNERODERONDREONOOOODNDR

RESPUESTA
Si
No
No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

Si

No

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

Si
No
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15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

¢ Tiene dificultades para caminar 100
metros planos, que seria el largo de un
campo de fatbol o de 4 cuerdas (SIN la
ayuda de su aparato de ayuda)?

¢ Tiene dificultades para caminar medio
kilometro plano, que seria el largo de
cinco campos de fatbol o de 20 cuerdas
(SIN la ayuda de su aparato de ayuda)?
¢, Tiene dificultades para subir o bajar 12
gradas?

Usando su idioma habitual, ¢tiene
dificultades, por ejemplo, para entender
0 gque le entiendan?

¢Usa lengua de sefias?

¢ Tiene dificultades para recordar o
concentrarse/poner atencion?

¢ Tiene dificultades con su cuidado
personal, como bafarse o vestirse?

¢ Tiene dificultades para levantar una
botella de agua o refresco de 2 litros
desde la altura de la cintura hasta la
altura de sus 0jos?

¢ Tiene dificultades para usar sus manos
y dedos como para levantar objetos
pequefios, por ejemplo un boton o un
lapiz, o abrir y cerrar botes o botellas?
¢ A cada cuanto se siente
preocupado(a), nervioso(a) o
ansioso(a)?

©CoNOrPrONRE AMONREPERONERONMNPENERONERONDPERODODERWODPE

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

Si

No

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

No, ninguna.
Un poco.
Mucho.

No puedo hacerlo.

A diario.
Cada semana.
Cada mes.

Algunas veces al afio.

10.Nunca.
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5

26

27

28

29

30

31

32

33

34

¢, Toma medicamentos o remedios para
estas sensaciones?

Piense en la Ultima vez que se sintio
preocupado(a), nervioso(a) o ansioso(a),
¢, Como describiria el nivel de estas
sensaciones?

¢A cada cuanto se siente
deprimido(a)/muy triste?

¢, Toma medicamento o remedios para la
depresion/tristeza?

Piense en la Ultima vez que se sintio
deprimido(a), ¢.en qué nivel sintioé su
depresion?

En los ultimos tres meses, ¢ a cada
cuanto tuvo dolor?

Piense en la ultima vez que tuvo dolor,
¢cuanto dolor tuvo?

En los ultimos tres meses, ¢ a cada
cuanto se sintié6 muy cansado(a) o
exhausto(a)?

Piense en la Ultima vez que se sintid
muy cansado(a) o exhausto(a) ¢,cuanto
tiempo dur6 asi?

Piense en la ultima vez que se sintio de
esta forma, ¢,como describiria el nivel de
cansancio?

o ADdNE

WNFOURRONPWONPOINODTWNENEOSWON PR

Si

No

Poco

Mucho

Entre poco y mucho

A diario.

Cada semana.
Cada mes.

Algunas veces al afio.
Nunca.

Si

No

Poco

Mucho

Entre poco y mucho
Nunca.

Algunos dias.

La mayoria de los dias.

Todos los dias.
Poco

Mucho

Entre poco y mucho
Nunca.

Algunos dias.

La mayoria de los dias.

Todos los dias.
Parte del dia.

La mayor parte del dia.

Todo el dia.

Poco

Mucho

Entre poco y mucho
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Anexo 6: Diagramacion de la ruta propuesta para la recoleccion de datos

sobre personas con discapacidad
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Anexo 7: Propuesta de censo de discapacidad para la Oficina Municipal

de Discapacidad, Panajachel

“Buenos dias, mi nombre es _ y vengo de parte la Municipalidad de Panajachel, la Oficina de Discapacidad y la
Asociacion Caminos de Esperanza. Estamos realizando un censo sobre discapacidad en el municipio, por lo que
quisiéramos preguntarle si en su hogar hay alguna persona con mucha dificultad o que no puede: ver, oir,
caminar, poner atencidén o concentrarse, realizar actividades de cuidado personal o comunicarse, o que tiene
alguna otra discapacidad. Estos datos ayudaran a la municipalidad y a la asociacién a responder mejor al
cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad.” Si la respuesta es “Si” realizar la encuesta.

Acepto participar en esta encuesta y entiendo que mi participaciéon es voluntaria.
Firma:

Nombre

DATOS GENERALES DE LA ENCUESTA:

Fecha:

Teléfono:

Entrevistador/a:

Sector:

Direccion/referencia:

DISCAPACIDAD

¢Cudntas personas viven en el hogar?

Relacién con PCD:

J
J

Familiar:

Es PCD

Lea las preguntas de la hoja adjunta y las opciones de respuesta, sefialando con una X el cuadro

correspondiente.

No, nadie
tiene
ninguna
dificultad.

Si, alguien
tiene
alguna
dificultad.

Si, alguien
tiene
mucha
dificultad.

Alguien no
puede
realizar
esa
actividad
en
absoluto.

No sabe.

Prefiere no
responder.

éAlguien en su familia
tiene dificultad para ver,
aun si usa lentes?

éAlguien en su familia
tiene dificultad para oir,
aun si usa un aparato
auditivo?

¢Alguien en su familia
tiene dificultad para
caminar o subir gradas?

éAlguien en su familia
tiene dificultad para
recordar o concentrarse
(poner atencioén)?

¢Alguien en su familia
tiene dificultad con su
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cuidado personal, como
lavarse o vestirse?

Usando su idioma habitual,
éalguien en su familia tiene
dificultad para
comunicarse, por ejemplo,
entender lo que otros
dicen o hacerse entender
por otros?

éAlguien en su familia Si si, por favor especifique:

tiene alguna otra dificultad
o no puede hacer alguna
actividad aparte de las ya
mencionadas?

Identifique a las PCD (aquellas marcadas en 3 o 4 o identificadas en la pregunta 7) y llene una encuesta para

cada una.

Si la PCD estd y puede contestar, que él/ella lo haga. DATOS GENERALES DE LA PCD:

Nombre:

Edad:

Sexo: F M

Sumando todas las fuentes de \ De X a X

DeXaX |

DeXaX |

DeXaX

ingreso, ¢Cudl es el ingreso
mensual de su familia?

SEGURIDAD SOCIAL
¢Recibe apoyo de alguna institucién? SI NO

¢Cuales? Indique todas las que apliquen
(1 Municipalidad

[1 Otra estatal:

[] ONG:

[0 Otra:
ACCESO

¢Segun su discapacidad, qué tan accesible es
su hogar? Por ejemplo, si tiene discapacidad
auditiva, su familia conoce lengua de sefias, o si
utiliza silla de ruedas, la casa tiene rampas.

¢Segun su discapacidad, qué tan accesible es
su entorno? Escuelas, calles, biblioteca, oficinas
municipales, etc.

¢Segun su discapacidad, qué tan accesible le
es el transporte?

¢Qué apoyo recibe?
Identifique todos los que apliquen

[l Medicamentos

(1 Educacion

[J Alimentacion 1 Apoyo
econdmico
[1 Terapias (1 Otro:

Nada Poco Accesible Muy
accesible | accesible accesible
Nada Poco Accesible Muy
accesible | accesible accesible
Nada Poco Accesible Muy
accesible | accesible accesible
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En su opinién, éQué tanto le
discriminan/tratan mal/excluyen en su
familia?

En su opinidn, éQué tanto le
discriminan/tratan mal/excluyen en su
comunidad?

EDUCACION

Si tiene edad escolar, éAsiste a la
escuela? SI NO

Si es adulto, éFue a la escuela?
SI NO

Si respondio NO a alguna de las

preguntas, ¢Por qué?
Identifique todas las que apliquen

TRABAJO

Todo el La De vez en Nunca
tiempo mayoria cuando
del
tiempo
Todo el La De vez en Nunca
tiempo mayoria cuando
del
tiempo

Si si, éCual?

Si si, ¢Hasta qué grado?

[l Falta de recursos

[1 Discriminacion

[1 Otrarazon:

[l Faltade
accesibilidad
[ Falta de transporte

¢Trabaja?  Sirespondid No y tiene edad laboral, ¢ Por qué? Pase a siguiente seccién

SI NO

¢En qué grado esta?

¢En dénde trabaja?

¢De qué trabaja?

éLe pagan por su trabajo? SI NO

Su [J Formal (contrato, salario,

trabajo prestaciones, etc.)

es: [1 Informal (familiar, en el campo,
etc.)

éRecibio formacion

Si si, ¢Cual y dénde?

laboral? SI NO

SALUD

Cuando necesita, ¢ Qué servicios médicos [l Publicos | Privados [ DeONG
utiliza?

Regularmente, ¢ Cémo le atienden? (Cudl es la Muy mal Mal Bien Muy
actitud de los trabajadores, cémo le tratan, etc.) bien

¢Necesita tomar algin medicamento

regularmente? SI NO éLlotoma? Si

NO Sirespondid No, éPor qué?

[1 No laconsigo

[l No tengo los
recursos

| Otrarazon:
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éQué rehabilitacion/terapias necesita?

¢Recibe estas terapias? SI NO Si si,

édonde?

PARTICIPACION
Si es adulto, ¢Cual es su
estado civil?

De las siguientes
actividades de su
comunidad, éen cudles
participa?

Identifique todas las que
apliquen

CONCLUSION

[] Casada/o

[ lglesia

[] Recreacién
(paseos, lago,
etc.)

[l Fisioterapia O
[l Terapia psicologica [
[l Privado 0
[l ONG: O
[l Unida/o [] Soltera/o
[l Actividades O
culturales (feria,
etc.)

[l Actividades extra- [
escolares (banda,
etc.)

Terapia de lenguaje
Otra:

Publico:

Otro:

[1 Viuda/o
Actividades
deportivas

Otras
actividades:

¢Tiene algin comentario que quisiera agregar para ayudarnos a entender la situacion de la persona
con discapacidad en su familia?

iMuchas gracias por su tiempo!
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Anexo 8: Semblanza de tres mujeres con hijos con discapacidad en el
area rural de San Antonio Palop6

Iris Alvarez
Agua Escondida, San Antonio Palopd, Solola

Iris comienza su propia historia con relatos de las tantas personas con discapacidad
con las que ha compartido su vida. Con lo que cuenta, uno puede identificar quién es:
una mujer luchadora y llena de energia — madre, hermana, compariera. Mujer activista
y politica, involucrada en su comunidad para que todas y todos vean sus derechos
cumplidos. Iris no se ha quedado en el dolor; ha aceptado su historia y camina,
siempre, hacia adelante. Camina también con muchas otras mujeres, apoyandolas
desde una empatia profunda y una necesidad de justicia.

De nifia, Iris crecié con un hermano con secuelas de meningitis, en una época en que
los servicios para la discapacidad eran inexistentes en su comunidad (estos aun son
escasos). Cuenta de los viajes que sus papas hacian para llevarlo una vez al mes a
Fundabiem?! en la capital y conseguirle las medicinas que le salvaban la vida. Asi,
crecio en una familia que ya adaptaba su vida a un familiar con discapacidad — tenian
una alfombra para que gateara, una mesa especial para darle de comer, todos se
turnaban para limpiarle y cuidarle. Al dia de hoy, Iris adn recuerda la dieta de su
hermano.

“frijolitos colados, con tortilla desecha y crema, esa era la comida de él.”

Iris cuenta que en pleno 2017 en Agua Escondida hay casos de niflos y nifias con
discapacidad que no salen a la calle por la vergiienza de sus padres, y sin embargo
sus papas lucharon por su hijo hace mas de 30 afios para que tuviera una vida digna.
Aungue su hermano muri6 a los 28 afios, esta relacion formé la vida de Iris y su manera
de ver la discapacidad — no como algo que hay que esconder sino una realidad que
no le impide seguir adelante.

Iris también tuvo dos sobrinos con discapacidad severa. Son historias de mucho dolor,
de medicamentos, terapias, emergencias, hospitales. De muertes prematuras. Sin
embargo, también son historias de apoyo, de una familia unida, de una lucha constante
para resistir y sobrevivir. Seguramente estas historias también han fortalecido a Iris y
la han hecho quien es hoy: una mujer que no descansa, que se apoya en su familia
para apoyar a su hija.

1 La Fundacion Pro-Bienestar del Minusvalido, que ofrece servicios de rehabilitacion para personas
con discapacidad.
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Ademas, tiene una prima con discapacidad fisica que es adulta, trabajadora e
independiente, lo que le ha demostrado que tener una discapacidad no significa perder
la autonomia.

Cuando su hija Anaité nacié hace ocho afios, como dice Iris, “era re-traviesa en el
estomago y nacié enredada en el cordén umbilical,” o cual le provoco una asfixia leve
y ha afectado su crecimiento, aprendizaje y, especialmente, el habla. Los primeros
dias, cuando internaron a Anaité en el hospital, fueron dificiles, pero recibio
acompafamiento de un médico que la apoy0 y le dio buenas recomendaciones. Al afio
y medio de Anaité, Iris, con el apoyo de sus cufiadas, comenzo6 a buscar apoyo para
su retraso en el desarrollo. Aunque estaba familiarizada con la discapacidad, al
principio le costo reconocerla en su propia hija.

“uno como padre no quiere ver la realidad, de que hay algo, algun problema en
nuestros nifios, o hay una pequefia discapacidad o discapacidad grande. Pero
vinieron mis cufiadas y me decian que no hablaba, ‘pero, ;por qué no habla?’, me
decian mis cunadas, ‘;por qué no camina?, ayudémonos, jbusque ayudal, vaya a
Fundabiem.”

Anaité comenz6 a ir a Fundabiem a recibir terapias desde esa edad hasta los cinco
afios. Ahora recibe terapias con una asociacion local, ASOAPDISA PALOPO,2 y
estudia en una organizacion no gubernamental en la que las maestras utilizan el
método Montessori.® En estos afios Iris se ha capacitado en ACOPEDIS* en el tema
de discapacidad y maneja un concepto de derechos, sin embargo, es probable que
sean convicciones que ha desarrollado internamente desde nifia por sus experiencias
vividas.

Esto no significa que todo ha sido facil. Iris y Anaité se han topado con discriminacion,
burla y hasta violencia en la comunidad. Durante el afio que Anaité fue a la escuela
publica cuenta que los nifios la molestaban y los maestros la discriminaban,
reusandose a tratarla como a las otras nifias y nifios y a hacer las adaptaciones
necesarias en su aula. Sin embargo, Iris no lo permitié y buscoé otras alternativas para
la educacion de su hija.

2 La Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Discapacidad de San Antonio Palopé fue
conformada a finales del 2016 por un grupo de madres preocupadas por la atencidn a sus hijas e hijos
con discapacidad. Especificamente, buscan llevar servicios al &rea rural de San Antonio Palop6 para
que las familias no tengan que viajar hasta Panajachel o San Lucas Toliman para recibir terapias y
atencion.

3 Casa Opalo es una ONG cristiana que busca dar una educacion de calidad y atencién en salud a
comunidades rurales e indigenas de San Antonio Palopd.

4 La Asociacion Coordinadora de Organizaciones de y para Personas con Discapacidad de Solola,
que en el &rea de San Antonio Palopé trabaja un proyecto de educacion inclusiva enfocado en la
capacitacion a docentes. Ademas, ACOPEDIS ha sido clave en el acompafiamiento para la creacion
de ASOAPDISA PALOPO.
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‘no me importa quien esté a mi alrededor, porque yo tengo que apoyar a mi hija. Si
yo me voy a avergonzar de ella, ¢como yo la voy a ayudar?”

Iris también tiene una familia unida por la discapacidad.

‘me ha costado con [Anaité], pero con ayuda de mis padres, de mi esposo, de mis
suegros, de mis cufiados, de todos, ahi le hemos echado la mano todos.”

Tal vez por esto mismo ha podido involucrarse en su comunidad para apoyar a otras
personas que no tienen lo que tiene su hija. Actualmente es participante de
ASOAPDISA PALOPO, miembra de la Comisién de la Mujer y vicepresidenta del
COCODE?® de Agua Escondida. A través de estas posiciones, busca motivar y apoyar
a otras madres y personas con discapacidad para que reciban el apoyo que necesitan
y sigan adelante.

“a mi me gusta, yo soy una mujer que me gusta ver el bien de mis mujeres, de los
nifios, de mi comunidad, y como yo lo pasé, lo pasé con mi hermano, con mis
primos, con mi hija. Ya lo pasé...”

Aunque identifica que Anaité tiene una discapacidad leve, esta mucho mejor que otros
y esta incluida en un proceso educativo, Iris continda la lucha por la vida digna de
todas las personas con discapacidad. Quiere seguir trabajando en la politica, para que
las familias con un familiar con discapacidad tengan mas acceso a servicios Yy
beneficios de parte del Estado — que se les reconozca el gasto adicional que implica
tener una discapacidad en nuestro pais. También, quiere que las personas del
gobierno central comiencen a considerar el tema de la discapacidad y le dediquen la
atencion que merece.

Elena Bixcul
Agua Escondida, San Antonio Palopo, Solola

Elena es una joven madre de 18 afos. Se caso a los 14 y a los 15 tuvo a su primera
hija, Irene. Hace un afo tuvo a su hijo Cesar, quien tiene Sindrome de Down. Elena
es muy sonriente y carifiosa con sus hijos, vive con su esposo e hijos en la casa de
Sus suegros. Su suegra la ha apoyado mucho en la crianza de los nifios y
especialmente en el cuidado de Irene cuando tiene que llevar a Cesar a sus terapias.

5 Lo Consejos Comunitarios de Desarrollo Urbano y Rural representan a distintos sectores de la
poblacion para promover el desarrollo econémico, social y cultural de cada comunidad.
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Elena considera que Cesar nacié con una discapacidad porque no llevo el control
adecuado durante el embarazo. Cuando qued6é embarazada todavia le estaba dando
de mamar a su hija Irene y ademas la familia estaba pasando por la muerte de su
cuiiado. Por ello, no se dio cuenta hasta los seis meses que estaba embarazada y no
tuvo el cuidado necesario, incluyendo el consumo de las vitaminas prenatales y el
seguimiento en el Puesto de Salud.

Algunos meses después de haber nacido, comenzd a preocuparse porque Cesar no
se sentaba 0 movia la cabeza como otros bebes de su edad y, al llevarlo al puesto de
salud, la doctora le confirmé que tenia Sindrome de Down e iba a necesitar terapia.
Asi, acudi6 a ASOAPDISA PALOPO, donde Cesar recibe fisioterapia una vez a la
semana. A ella le gustaria poder llevarlo a otros lugares para que recibiera mas
terapias, como a las organizaciones en Panajachel y San Lucas Toliman, pero la
situacién econémica de su familia no se lo permite.

Las barreras mas grandes y dolorosas que Elena ha encontrado en su camino con un
hijo con discapacidad han sido las actitudinales. Primero, tuvo que convencer a su
esposo de que la discapacidad de su hijo no habia sido culpa suya como mujer, que
su hijo valia igual que otros nifios y que no lo debian esconder por ser diferente.

También ha encontrado discriminacién fuera del hogar. Un momento significativo en
su camino fue cuando una mujer se burlé de los ojos de Cesar en la iglesia, lo cual
culmind en una pelea entre Elena y su esposo sobre si esconder o no a su hijo para
que otros no se burlaran de él. Finalmente, Elena convencié a su esposo de que su
hijo no era diferente y lo tenian que tratar como a otros nifos.

A Elena le preocupa mucho cémo los nifios tratan a otros nifios con discapacidad. Lo
ha visto en su comunidad y le causa mucho dolor. Aunque Cesar todavia es pequefio
y no debe lidiar con la discriminacion de parte de otros nifios, Elena considera
importante hablarles a otras personas del pueblo sobre la realidad que vive y ayudarles
a comprender que todos los nifios son iguales.

“no porque un nifio normal se acerca a un nifio con discapacidad, no por eso él se va
a volver asi, sino que entiendan de que somos iguales todos.”

Como madre, tiene muchos suefios y esperanzas para el futuro de su hijo.

“Que él estudiara como todos los nifios, que él algun dia alcanzara alguna carrera o
algo... y que crezca, que estudie, que trabaje, que pudiera €l trabajar.”

En su propia vida como mujer y madre, le gustaria seguir apoyando en lo que pueda
a la Asociacion de Madres y Amigos de Personas con Discapacidad de la comunidad.
De esta forma, espera poder ayudar a las personas que mas lo necesitan.
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Lorena Pérez
El Naranjo, San Antonio Palopd, Solola

Lorena, su esposo Francisco y su hija Andri son una pequefia y amorosa familia de El
Naranjo. Viven con los padres de Francisco, pero suefian con algun dia tener su propia
casa y que su familia crezca, tal vez hasta tener un negocio propio.

Andri Daniela tiene cuatro afos. Es una nifia dulce y tranquila que tuvo un nacimiento
complicado y ahora vive con paralisis cerebral. Desde los nueve meses ha estado en
terapia y seguimiento médico en diferentes organizaciones, incluyendo ASOPADIS en
San Lucas Toliman y Fundabiem y Wuqu’ Kawoq en Panajachel. De lunes a viernes
Lorena trabaja incansablemente para coordinar sus horarios y viajar de un pueblo a
otro, porque — como dice ella — la discapacidad es cosa de cada dia.

Andri también ha recibido tratamiento en Chimaltenango y la capital, a donde viaja
seguido para el seguimiento neuroldgico. Andri toma una variedad de medicamentos
para controlar su epilepsia, pero el riesgo de una convulsion es de los mayores miedos
de Lorena. Ademas, Lorena se preocupa mucho por el peso de Andri, que a sus cuatro
afios solo es de dieciocho libras, por lo cual cada comida ocupa un momento
importante en la vida de la madre y su hija.

En este largo proceso de rehabilitacion Lorena y su esposo se han encontrado con
muchas personas que les han ayudado, pero también algunas que les han hecho sentir
pequefios.

“‘me decia la comadrona, que si venian personas a visitar, que dijera que no se podia
ver [a Andri] porque nacié malita.”

Su experiencia con las organizaciones locales ha sido positiva. Sin embargo, la joven
pareja ha sufrido mucho las visitas a médicos especialistas. Lorena siente que los
doctores no le comunican bien qué hacen con su hija, para qué hacen cada examen y
consulta y cuales son los efectos secundarios de cada visita. Por ejemplo, Lorena
todavia recuerda con dolor la broma de los médicos durante la primera anestesia
general de Andri:

“cuando le hicieron sus primero examenes en Chimaltenango... nosotros ibamos,
pensabamos que la iban a anestesiar normal, cuando nos lo dijeron... la tenemos
que matar’, dijeron.”

Lorena también recuerda vividamente el viaje en el que le pusieron cascos en los
dientes a su hija durante una jornada social con dentistas y como se sintié engafada
sobre el procedimiento.
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“Yo solo la fui a meter [a Andri] y ya estuvo, pensé que ya no le iban a doler los
dientes porque se le estaban quebrando, entonces le dije si a la Sefio. Fuimos a
hacerle examen de sangre, la radiografia, y ya llego el dia que le iban a poner los
casquitos.

Ese doctor, solo entrd la nena y ya. Asi, ‘jdesvistalal' y le pusieron una bata,
‘idémela!l’ Y yo ya iba atras del doctor, ‘no, usted se queda’ - me dijo. Saber que le
hicieron a mi hija que se la llevaron. Después que ‘ya estuvo, ya terminaron’ dice el
doctor, ‘ahorita va a salir, pero no vaya a llorar’ jAy yo ya me imaginé lo peor!... Ay
gue voy a ver yo, dije. Cuando salio, de lado estaba abierta la boca, de una vez llena
de sangre, jjAy yo lloraba con ella!! Yo pensé que iban a matar a mi hija, como salio
eso... Yo ya me moria con ella, porque como sali.”

También han tenido que vivir la discriminacion en la familia y la comunidad. Sus
suegros, por ejemplo, culpan a Lorena por la discapacidad de Andri, diciendo que
intentd abortarla durante el embarazo y por eso la nifia nacié con paralisis cerebral.

“Mucha gente piensa asi, que una tiene la culpa.”

Aunque esto le causa mucho dolor, en los momentos dificiles Lorena tiene el apoyo
de sus padres y su esposo, quien siempre ha mantenido una actitud positiva.

“Y como uno no lo quiere aceptar, mi esposo, rapido lo acepto... él no decia ‘;por
qué yo?’, él siempre daba animos, ‘que asi es, que tenemos que sequir, tenemos
que luchar con ella y quererla, ella es un regalo de Dios.””

Ademas, él es muy cercano a Andri y participa en su cuidado.

“Con el papa, inseparables. jCon el papa!, con el papa se duerme, con el papa... no
lo suelta al papa.”

Lorena es maestra, pero este afio dejo de trabajar para poder dedicarle mas tiempo a
su hija. Sin embargo, esto ha afectado la economia familiar. Para buscar alternativas
y “tener para los pasajes” vende productos de catalogo en El Naranjo y otras
comunidades cercanas. Sin embargo, conseguir los recursos necesarios es una lucha
constante para la pequefia familia y regularmente tienen que adaptarse y priorizar;
antes que nada, las medicinas anti-convulsivas de Andri.

“A veces se desespera uno con la situacion, pero, si uno piensa en dejarlo
abandonado, los que sufren mas son los nifios. Nosotros ahorita estamos sufriendo
un poquito con dinero. A veces aguantar hambre, cualquier cosa para salir con ella
[Andri].”

Aungue no sabia mucho sobre discapacidad antes de tener a su hija, ahora Lorena es
la presidenta de la Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Discapacidad de
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San Antonio Palop6é (ASOAPDISA PALOPO). Actualmente estéa iniciando un proceso
de formacion en técnicas de fisioterapia en el que espera utilizar el conocimiento
adquirido con su hija durante mas de tres afos de fisioterapia y aprender de una
fisioterapista en San Lucas Toliman para poder responder a la gran necesidad de este
servicio que hay en su comunidad. Le gusta la idea de poder apoyar a otras madres,
para que no tengan que viajar como lo ha hecho ella por tantos afios para que sus
hijas e hijos reciban terapias: “es complicado, pero es bonito.”

El proceso de desarrollar una asociaciéon no ha sido facil para Lorena, desde la
organizacion de las madres hasta el gasto econdmico que implica para su familia el
costear los pasajes para asistir a sus reuniones. Sin embargo, Lorena continla — ha
visto el cambio en su hija y quiere asegurarse que otras nifias y nifios también lo vivan.
Un dia, Lorena espera que como asociacién logren tener un espacio propio que cuente
con terapistas todos los dias y que se cree mas conciencia en el pueblo sobre las
personas con discapacidad y sus familias.

Lo que Lorena mas anhela es que Andri crezca y sea independiente.

“Ahorita en la situacion de ella, lo mas bonito es verla sonreir todos los dias, [verla]
hacer sus nuevas travesuras.”
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Anexo 9: Dossier fotografico

Trabajo de campo, Panajachel, Diciembre 2016
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Trabajo de campo, Xequistel, Mayo 2017

4

y

Trabajo de campo, Agua Escondida, Junio 2017
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