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1. Introduccion

El presente trabajo de investigacion pretende resaltar la importancia del desarrollo
conceptual de la figura de asistente personal en Guatemala y su inclusion en marco

juridico nacional.

El estudio se llevo a cabo desde los ambitos estructurales de la conceptualizaciéon de
la figura de asistente personal, su inclusion en el marco legal nacional, la participacion
activa de las madres como principales cuidadoras de sus hijos con discapacidad
multiple limitante y la necesidad de inclusion social de personas con discapacidad con
alta dependencia en los espacios sociales comunes, por lo que de acuerdo a los
resultados se disefid una propuesta de Proyecto orientado al mejoramiento de las
condiciones de vida de las personas con discapacidad con necesidad de apoyo

generalizado y sus cuidadoras.

La propuesta de Proyecto es un aporte en la construccion de la figura de asistencia
personal en el marco legal de la normativa nacional y en el contexto social tan

excluyente de personas con discapacidad y sus familias.

En la parte investigativa se trabajo en un enfoque mixto de analisis cualitativo y

cuantitativo para mayor entendimiento del fenédmeno que nos interesa.

En la parte cualitativa se utilizé el método de recoleccion de datos no estandarizados
ni predeterminados. Tal recoleccidén consiste en obtener las perspectivas y puntos de
vista de los participantes (sus emociones, prioridades, experiencias, significados y
otros aspectos mas bien subjetivos). Esto se realizd6 a través de entrevistas a
profundidad. Las muestras son de participantes voluntarias (10). Para ello se solicitd
la colaboracion de madres de nifios y/o jovenes con discapacidad multiple atendidos
por Instituciones no gubernamentales, que brindan servicios educativos en la ciudad

capital.



Para esta parte del estudio se utilizd una muestra no probabilistica y no representativa,

con perspectiva analitica.

Para el analisis cuantitativo se utilizaron dos escalas de medicion de niveles de
dependencia en actividades de vida diaria, la Escala de Katz y la Escala de Lawdon &

Brody.

Adicionalmente se utilizé un cuestionario a expertos (18 personas), disefiado a través
un arbol de problemas, que fue respondido por personas involucradas en los procesos
de aprobacion de la iniciativa de ley para personas con discapacidad 51-25,

actualmente en espera de ser aprobada en el Congreso de la Republica.
Analisis de resultados

El disefio del proceso de investigacion cualitativa es un enfoque de Teoria
Fundamentada porque se plantea una postura tedrica en relacion al problema que se
analiza, haciendo un aporte basado en el contexto nacional y la implementacién de
una propuesta que profundice en un mejor entendimiento del problema o una teoria
emergente, todo lo anterior con el apoyo de un analisis cuantitativo para la

triangulacion de datos y mejor entendimiento de la problematica de interés.

El analisis de resultados sefala que es necesario visibilizar la figura de asistente
personal ya que lo que se conoce e identifica es la figura de las madres cuidadoras
que atienden a sus hijos con discapacidad multiple sin una preparacién adecuada, sin

una remuneracion que dignifique sus esfuerzos y sin horario.

Adicionalmente se necesita un apoyo legislativo a través del marco juridico que
refuerce la figura de asistente personal como un recurso para las personas con
discapacidad multiple limitadas en su inclusion social y en su capacidad de

autodeterminacién y gestioén personal de vida.

No podemos olvidar la importancia de la participacion ciudadana, la Cooperacion
Internacional y las organizaciones de y para personas con discapacidad para impulsar

los cambios que se plantean en el presente proyecto.



2. Generalidades

2.1. Lineas Generales de Investigacion.

Para ningun guatemalteco es desconocida la dificultad que persiste en nuestro Pais
para la participacion social, a pesar de ser un concepto presente desde los afos
40,actualmente ha tomado emergencia a través de diversos movimientos en donde se
cuentan, los movimientos campesinos, sindicales, de mujeres, de pueblos indigenas,

medioambientalistas y de trabajadores entre otros.

Pareciera que existe un acuerdo comun entre las fuerzas politicas, econdmicas y
sociales para la animacion a la participacion ciudadana, pero al analizar mas a fondo
nos damos cuenta que en verdad estos movimientos humanos en realidad no hablan
de lo mismo y muchas veces se polarizan entre si. Algunas de estas iniciativas tienen
solo actuaciones simbdlicas mientras que otras son herramientas de cambio que
mueve la redistribucién del poder dentro de la ciudadania, permitiendo a los

ciudadanos asumir mas control sobre las decisiones que afectan a sus comunidades.

Sin duda en nuestro Pais Guatemala ha existido una larga lucha de relaciones
asimétricas de poder caracterizado por la represion y la violencia politica, lo que no ha
permitido que se lleven a cabo los cambios sociales necesarios para una plena

participacion y disfrute de derechos elementales como los humanos.

Sin duda la violencia vivida en Guatemala durante varias décadas ha tenido fuertes
efectos sobre la participacion social, sobre todo en los grupos mas expuestos, nifiez,
mujer, adulto mayor y personas con discapacidad, esto tomando en cuenta que la
participacion social es una herramienta imprescindible para exigir y alcanzar derechos

fundamentales.

En los ultimos afos el concepto se ha desarrollado al enfatizar las reglas democraticas
de los procesos de discusion, consulta y movilizacién social como una manera de
influenciar instituciones y politicas publicas, necesarias para alcanzar los cambios

sociales tan anhelados.



La participacién social es un derecho ciudadano y debe ser activa, libre y significativa,
de lo contrario el Estado seguira siendo designado como un gran aparato politico pero
poco eficiente en atender las demandas de la ciudadania, al no darse los procesos de

dialogo y creacion de agencia.

Concluimos pues que la participacién social es el unico medio para alcanzar la
igualdad de oportunidades a través de la propuesta, formulacion y ejecucion de
politicas publicas desde los diversos sectores sociales; Y en este proyecto de
investigacion se incluye una propuesta de Proyecto que pretende alcanzar vacios en
la legislacion y en la participacion social para permitir que las personas con
discapacidad multiple y sus familias, pueden tener verdaderos espacios de
intervencion que reflejen los avances legislativos, politicos y sociales que su condicion

demanda y ha demandado desde procesos historicos.

El Estado Guatemalteco, a través de sus instituciones, debe ganar la confianza de la
ciudadania. Uno de los pasos esenciales para ello es la atencion a las demandas por
servicios de salud, educacion y mejoramiento de la calidad de vida, sobre todo para
las poblaciones mas vulnerables en donde se cuentan las personas con discapacidad
multiple, y asi al avanzar en la realizacion progresiva de los objetivos del Desarrollo,
de lo contrario el Estado no estaria cumpliendo con sus obligaciones y compromisos

al pueblo al que se debe.
2.2 Planteamiento del Problema:

En Guatemala existe un vacio en lo que refiere a la figura de Asistente Personal, un
vacio a nivel formal en cuanto a politicas y normativas y en consecuencia en el
imaginario de las personas con discapacidad y de la sociedad en general. Hasta el dia
de hoy son las madres u otras figuras femeninas (abuela, tia, hermana, empleada
doméstica y demas), las que en su mayoria, han asumido este papel por la necesidad
de cubrir este espacio del cuido de personas con discapacidad que de otra manera no
podrian llenar sus necesidades de atencion. (Ava, 2013) (De la Rosa Moreno, 2008)

(Escuela de Enfermeria Virgen de Granada, 2013)



En el ambito politico-juridico y social de igual forma no hay una construccion de la
figura de Asistente Personal como tal, porlo que el propdsito de este trabajo consistira
en un principio revisar los datos documentales y estadisticos, y los aportes
conceptuales que permitan hacer un estudio y analisis de la condicién de las personas
con discapacidad en Ameérica Latina y la magnitud de sus necesidades, lo que puede
incluir el acompafiamiento de un Asistente Personal para luego compararlos con la

realidad de Guatemala.

Asi mismo, es de interés observar y detallar dentro de lo posible cuales son las
necesidades que se van generando frente al crecimiento de un grupo poblacional y de
sus necesidades, entre ellas las que tienen que ver con el cuidado a cargo de otra

persona.

Es importante considerar los aportes e implicancias en la formulacién de politicas
publicas por lo que para desarrollarla y contextualizarla a nuestra realidad, seran
tomadas en cuenta experiencias exitosas en otros paises de Latinoamérica y del resto
del mundo, donde el Estado ha sido garante para la implementacion de politicas
publicas, portador principal de subsidios, ayudas o estipendios para la poblacién con
discapacidad multiple o severa, lo que ha hecho un impacto en la vida de las personas
y sus familias, debido a que el facilitar la prestacion de servicios de Asistencia Personal
por parte del Estado, exime a las madres o cuidadoras en gran medida de asumir este
rol y desarrollar su propio proyecto de vida.

En el afno 1980 La OMS (organizacién Mundial de la Salud) marcé un momento
histérico en el abordaje de la discapacidad, al presentar la Clasificacion Internacional
de la Deficiencia y Discapacidad y la minusvalia CIDD, con la cual se propone al mundo
una novedosa definicion de la discapacidad que la plantea como una condicion de
salud y no como enfermedad. (Organizacion de Naciones Unidas ONU, 2008)
(CONADI, 2012) (Instituto Interamericano sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo
(11D1)., 2014) (Oficina de Derechos Humanos del arzobispado ODHA, 2013)



Como resultado de esto se desarrolla la propuesta de la Clasificaciéon Internacional
de Funcionamiento y discapacidad y de la salud-CIF', aceptada y ratificada por 191
paises. Esta clasificacion pone de relieve la participacion y la restriccion de la
participacion. Estos dos conceptos se relacionan también al cuidador/a? de la persona
con discapacidad multiple o severa en la medida en que su actividad restringe su
participacion en la sociedad. (Guzman-Suarez, 2014) (Oficina de Derechos Humanos
del arzobispado ODHA, 2013) (Organizaciém Mundial de la Salud OMS, 2001).

Segun estudios de la OMS se estima que las personas con discapacidad son el 10%
de la poblacién mundial, mas o menos unos 613 millones de personas, de ellos unos
335 millones tienes discapacidades de moderadas a severas. Como la mayoria esta
situadas en paises en desarrollo no tienen acceso a la educacion, servicios de
rehabilitacion, ayudas técnicas o servicios de asistencia personal. (Colectivo Vida
Independiente de Guatemala, 2010) (De Asis, 2014) (Guzman-Suarez, 2014) (Instituto

Nacional de estadisitica, 2005)

La figura del Asistente Personal, poco desarrollada por las Administraciones Publicas
en el pais, supone una herramienta en el proceso emancipador y de empoderamiento
de las personas con discapacidad?, en contra posicion con las posturas médico-
rehabilitadoras, encontrandose en la misma linea y principios que defiende el

Movimiento de Vida Independiente*, que desde la ética del derecho brinda a esta

" Agrupa sistematicamente los distintos dominios - a de una persona en un determinado estado de salud
(ej. lo que una persona con un trastorno o una enfermedad hace o puede hacer). El concepto de
funcionamiento se puede considerar como un término global, que hace referencia a todas las Funciones
Corporales, Actividades y Participacion; de manera similar, discapacidad engloba las deficiencias,
limitaciones en la actividad, o restricciones en la participacion. La CIF también enumera Factores
Ambientales que interactuan con todos estos “constructos” b. Por lo tanto, la clasificacion permite a sus
usuarios elaborar un perfil de gran utilidad sobre el funcionamiento, la discapacidad y la salud del
individuo en varios dominios.

2 Son aquellas personas, generalmente madres que cuidan de sus hijos con discapacidad multiple o
severa como proyecto de vida, es decir sin horario, sin salario y sin otras ayudas sociales o
gubernamentales, sin que esto impida llevar una vida rica, valiosa y plena, aunque la crianza y cuidados
de su hijo/a no sea una tarea féacil.

SLas personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones que las demas

4 El cual basa sus principios en la dignidad humana y por supuesto en la diversidad, proponiendo que
la discapacidad se convierte en un tema ético y se acufia el término “personas con diversidad funcional”.
Desea superar la dicotomia capacidades-discapacidades y plantea que si a las personas en condicion

6



poblacién un instrumento mas para el logro de una vida independiente, control sobre
sus decisiones y necesidades y asegurar el ejercicio de sus derechos e inclusion
social. (Comisiéon Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (Comisién
econdmica para Amética Latina y el Caribe CEPAL, 2014) (Instituto Interamericano
sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo (IIDI)., 2014) (Instituto Nacional de
estadisitica, 2005)

Es preciso considerar también que aunque el Asistente contribuira a la independencia
y autonomia de la persona con diversidad funcional-discapacidad, el contar con sus
servicios implica autogestion, responsabilidad y organizacién. (Ruf, 2015) (Rodriguez-

picavea, 2006)

Es importante resaltar que a lo largo del presente documento se encontrara un término
que ha alcanzado cierta relevancia y reconocimiento dentro del Movimiento de vida
independiente y es el de “Diversidad Funcional”, que trata de dar un significado mas

positivo y dignificante que el término prevalente de Discapacidad.

Por ello sera frecuente encontrar en este documento la utilizacion de ambos términos
en forma indiscriminada. Los conceptos van evolucionando y el lenguaje pone fuerza
en las ideas que nace de pensamientos y tiene poder para re-significar algunos de

ellos. Esta propuesta surge por iniciativa de las propias personas con discapacidad.

Un aporte muy importante para la recoleccion de la informacién son los censos que se
vienen realizando desde el afio 2,000 a la fecha, donde se incluyen preguntas acerca
de la clasificacion de las deficiencias y limitaciones de la vida diaria, condicion de los
hogares en cuanto accesibilidad y ayudas técnicas, llevadas a cabo por algunos paises
de la regién. (Comision Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (Instituto
Nacional de estadisitica, 2005) (Organizaciom Mundial de la Salud OMS, 2001)

Ademas de los censos de poblacion se cuenta con alguna informacion valiosa brindada

por Institutos y oficinas nacionales de estadistica, La Endis ( Encuesta Nacional de

de discapacidad se le provee de ayuda humana, tecnoldgica y accesibilidad se le situa en igualdad de
condicion.
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Discapacidad) en nuestro pais, ademas de los observatorios sobre discapacidad,
guias de vigilancia del cumplimiento de las leyes vigentes, estudios exploratorios sobre
condiciones de vida y registro de usuarios, estudios comparativos sobre accesibilidad.
(Tobar, 2013) (ENCOVI . Encuesta nacional de condiciones de vida., 2015) (Oficina de
Derechos Humanos del arzobispado ODHA, 2013)

Aunque no siempre los datos pueden ser estrictamente comparables, permiten evaluar
los cambios evolutivos que se dan en la poblacién con discapacidad, esto en distintos
contextos, tomando en cuenta condicién de etnia y género, ingresos, familiares, nivel
de educacion, lugar de residencia y acceso a los servicios publicos o privados.
(Comision Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (CONADI, 2012)
(Instituto Nacional de estadisitica, 2005) (Ureta, 2015)

Todo lo anterior permite entender como la vida de la familia y de la persona en
condicion de discapacidad es fuertemente afectada segun el tipo de discapacidad
prevalente, porque se quiera o no esto determina las oportunidades de inclusion social
a través de la educacioén, salud, economia, empleo, ocio y Asistencia Personal entre
otros. (Soler, 2015) (Pérez, 2006) (Tejada, 2009)

Y por ultimo el abordaje del tema de las personas con discapacidad que necesitan de
asistencia personalizada y su relacién con las personas cuidadoras en todos los
ambitos de la relacion, es decir si quién asiste es un familiar, asiste sin horario, sin
salario, sin apoyo de las instituciones de ayuda técnica, sin presencia del Estado, o si
de otra forma el tema se plantea como el establecimiento de un programa de asistencia
a la vida independiente en los paises, con apoyo de los gobiernos, con arreglos de
residencia, convivencia, remuneracion salarial, seguridad social llevando a los
usuarios al mayor grado de autonomia posible, como un deber del Estado. (Soler,
2015) (Pérez, 2006) (Serna, Rita.,Torres de Tobar, Martha.,Gémez, Ana., Pefa, Olga,
2008)

Esto indica que es necesario socializar y dar a conocer la figura del asistente personal
para facilitar integracién a la sociedad y a las familias o personas que requieren de sus

servicios y al mismo tiempo la filosofia de la vida independiente. Esto se hace
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especialmente urgente entre aquellas personas que viven recluidas en sus propios
hogares o en instituciones. (De Asis, 2014) (Garcia, 2003) (Arnau, 2007) (Guzman-
Suarez, 2014)

Sin embargo no puede dejarse de observar que en muchos paises la figura no es
conocida ni reconocida y menos aun por aquellos que serian beneficiados de ella. Es
mas comun encontrar familias que contratan a alguien para que cuide a su familiar con
diversidad funcional o sea la madre o una mujer de la familia quién cuide a la persona
con discapacidad, por ello algunos gobiernos consideran regular la figura del
cuidador/a y no asi la de asistente personal. (Ava, 2013) (Crespo, 2008) (Escobar,
2008)

La medida en que los propios sistemas de promocion de la autonomia a nivel de las
naciones vayan avanzando determinara la implantacion de la figura del asistente
personal, con las regulaciones, prestaciones y facilidades de acceso. (Arnau, 2007)

(Comision Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (Garcia, 2003)
2.3 Justificacion

El presente estudio de investigacién propone visibilizar la necesidad de implementar
en Guatemala la figura de asistente personal ya que histéricamente desde el punto
de vista juridico y administrativo no existe el desarrollo del concepto en relacion a la
figura de asistencia a personas con discapacidad limitante. En la mayoria de paises
que existe la figura, muy pocos tienen reglamentado su servicio, condiciones y formas
en que se presta el servicio. Incluso algunos estados ofrecen un tipo de estipendio
para apoyar el pago de servicios de asistencia. (Arnau, 2007) (De la Rosa Moreno,
2008)

Todo esto hace dificil encontrar los servicios de un asistente personal, porque hay
desconocimiento del término, del trabajo, del tipo de usuario que lo requiere y a veces
se les describe con términos tales como: Cuidador de minusvalido, cuidador de
personas con discapacidad, auxiliar de ayuda a domicilio, o se incluyen los anuncio de

trabajo dentro de los servicios domésticos o cuidados de adultos, lo que no contribuye



a la difusién de un término correcto. Por lo tanto el que se defina adecuadamente la
figura de asistente personal tendra un impacto social ya que las personas con
diversidad funcional-discapacidad tendran la oportunidad de ganar autonomia y las
familias especialmente las madres ( y demas figuras femeninas) que asumen el rol,
podran realizar sus propios proyectos de vida, lo que implica un beneficio para todos.
(Ava, 2013) (Escobar, 2008) (Lopez, 2013).

Algunos paises han sido los pioneros en el tema de asistente personal al implementar
programas, generar politicas, ayudas técnicas y una intervencion oportuna. Este
término ha ido evolucionando al mismo tiempo que las necesidades de las personas
con discapacidad de alcanzar independencia. (Aguilar, 2005) (Colectivo Vida
Independiente de Guatemala, 2010) (Comision Econdmica para América Latina y el
Caribe, 2014)

Si se incluye en las legislaciones y politica social de los paises un sistema de
promocion de la autonomia esto se puede convertir en la pieza clave para llevar a las
personas con diversidad funcional a los recursos necesarios para contratar y controlar

los servicios del Asistente personal®. (Ruf, 2015) (Rodriguez-picavea, 2006)

Esta forma de concebir el término no ha permitido su desarrollo y evolucién, sin contar
que historicamente son las madres preferentemente y demas figuras femeninas
quienes asumen el cuidado de personas con discapacidad multiple y necesidades de
apoyo generalizado, por lo que es urgente proponer estrategias a través de programas
y proyectos que visibilicen la situacién de las madres que cuidan y el vacio legislativo
en el tema que no permite el posicionamiento de la figura de asistencia en el marco
legal de la nacion y por ende el mejoramiento de la calidad de vida de las personas

con discapacidad que lo requieren y sus familias.

> La utilizacién en este documento de las palabras “Asistente Personal” identifica tanto a mujeres como a
hombres que se desempefias como tales.
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2.4 Alcances y limites:

El planteamiento basico para este estudio de investigacion es el disefio de Teoria
Fundamentada porque de esta manera se logré que las proposiciones tedricas a
presentar sean un reflejo de los datos recolectados en el trabajo de campo durante la

investigacion, mas que de los datos previos.

Para ello nos basamos en una explicacion general sostenida en una revision
documental en relacion al fenédmeno de estudio, que en este caso es la figura de
“Asistente Personal”. Esto aplicado en un contexto concreto y de un ambiente
especifico desde las perspectivas de diversos participantes para dar confianza al

estudio y desde donde se comprueba y valida.

Todo lo anterior con la finalidad de desarrollar un modelo conceptual en relacién a la
figura de asistente personal en Guatemala y contrastar estos resultados con la
literatura previa o en el desarrollo de un concepto emergente sin olvidar su

visibilizacion en el Marco juridico legal.

La teoria fundamentada en este aspecto nos aporta un sentido de comprension porque
embona en la situacion bajo estudio, ademas de ser sensible a las expresiones de los

individuos del contexto, participantes del estudio que aportan al disefio y al producto.

Aunque el tema de la discapacidad ha sido tratado por organizaciones de mucho
prestigio a nivel mundial como la OMS (Organizacion Mundial de la salud), OPS
(Organizacion panamericana de Salud , OEA ( Organizacion de Estados Americanos
y la ONU (Organizacién de las Naciones Unidas) y otras comunidades cientificas
nacionales e internacionales, se podria pensar que hay mucha informacion en relacion
al tema asistencia personal, pero falta profundizar aun entre otros, sobre el papel
fundamental que tiene la familia y la comunidad cercana, mas si éstas deben
encargarse del cuidado y la atencion de la persona en situacion de discapacidad de
forma permanente. (Serna, Rita.,Torres de Tobar, Martha.,Gomez, Ana., Pefa, Olga,
2008).
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En Guatemala en relacion al tema de cuidadores/as o asistencia personal hay muy
poco trabajo investigativo y poca documentacion disponible que nos dé informacién
acerca del abordaje que se ha dado sobre el asunto o sobre Instituciones privadas o
publicas que trabajen directamente el tema, capaciten o entrenen, o con personas que

ejerzan esta funcion en forma voluntaria o asalariada.

No sabemos de hecho si en Guatemala existe una guia disefiada para cuidadores/as
0 asistentes personales para personas con discapacidad, pero basados en la poca
informacién y desarrollo sobre el tema aducimos que no. En Guatemala si bien la
informacién acerca de porcentaje de personas que desempenan de manera informal
el papel de cuidadores no ha sido recopilada en forma alguna, encontramos algunos
estudios que sefialan que en muchos paises de América Latina el perfil epidemioldgico
de las enfermedades crénicas ocupa los primeros lugares de morbimortalidad con
tendencia a aumentarse. Esto sin lugar a dudas lleva al crecimiento en el numero de
personas que deben desempefiarse como cuidadores bien sea formales o informales.
(Aguilar, 2005) (Escobar, 2008) (Guzman-Suarez, 2014).

Como se puede ver, el aumento de la demanda de cuidadores de personas con
discapacidad y los altos costos que esto genera, obliga a la formulacién de estrategias
que permitan generar un proceso de apoyo y capacitacion a quienes actualmente se
desempefan como cuidadores no formales y prevean la formacion de futuros

cuidadores. (Serna, Rita.,Torres de Tobar, Martha.,Gomez, Ana., Pena, Olga, 2008).

El escenario mediante el cual miembros de una familia se convierten en cuidadores de
otro miembro en situacion de discapacidad, es algo que debido al crecimiento de la
esperanza de vida, al adelanto de la tecnologia en salud y al aumento de los indices
de violencia, se hace cada vez mas frecuente. (De Asis, 2014) (Guzman-Suarez,
2014)

En el caso de los paises con un mayor desarrollo, la prevalencia de esta realidad puede
ser menos frecuente debido a los avances, practicas y facilidades que han sido
creadas para el cuidado de la poblacién con discapacidad, a los servicios comunitarios

de apoyo y a los grupos de apoyo existentes en estas sociedades. (Tejada, 2009)
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La estimacion de la contribucion de los cuidadores al producto econémico, al menos
en América Latina, no ha sido hecha. Se sabe que dependiendo del grado de
discapacidad el uso de un cuidador o asistente se convierte en un costo indirecto de
la misma. (Ava, 2013) (De Asis, 2014)

Esto nos lleva a pensar en un aumento de la demanda de cuidadores de personas con
discapacidad y los altos costos que esto genera, hasta 12 salarios minimos en

promedio si se ocupa un cuidador externo por afio. (Guzman-Suarez, 2014)

Todas estas actividades nos permiten entender el alcance del trabajo de un cuidador
o asistente personal y nos ayuda a pensar en la planificacion de una guia para la
capacitacion y entrenamiento de un asistente personal o cuidador familiar (Serna,
Rita.,Torres de Tobar, Martha.,Gémez, Ana., Pefia, Olga, 2008).

Asi mismo se hace evidente la necesidad de hacer una propuesta que incluya un
programa que aborde dos de los vértices mas importantes en relacién al tema y que
son la base formal de la presente investigacion. Uno de ellos es la construccion de la
figura de asistente personal en el marco juridico legal y el otro es el afrontar la situacion
de las cuidadoras, madres en su mayoria, y la dinamica que se da en relacion al tema,
que tiene que ver con largas horas de cuidado y por tiempo indeterminado, lo que
segun estudios demuestra un desgaste fisico y emocional que requiere de atencién y

alternativas.

Cabe decir que las limitaciones de la investigacion estan determinadas por los limites
y las fronteras del investigador en el sentido que el presente trabajo dependera del

avance en las politicas publicas y la concepcion del modelo social

2.5. Objetivos de la Investigacion

2.5.1. Objetivo General
e Determinar una propuesta conceptual para la implementacién de la figura de

Asistente personal en Guatemala.
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25.2

Objetivos Especificos
Incorporar y Visibilizar la Figura de Asistente personal en el marco politico-

Institucional.

Proponer el concepto de Modelo de Vida Independiente desde un enfoque de

Derechos Humanos

Hacer un analisis de los diferentes instrumentos nacionales e internacionales

en relacion a discapacidad y vida independiente

Describir el concepto de modelo de Vida Independiente en concordancia con un

enfoque de derechos humanos por sobre el modelo de rehabilitacion.

Identificar las caracteristicas del asistente personal y de otras figuras similares

en relacion al tema.

Describir el papel de las madres cuidadoras de sus hijos/as con discapacidad

multiple severa.

Senfalar los diversos factores que limitan el acceder a la Asistencia Personal,

como los politicos y Juridicos.

Proponer un proyecto que aborde el tema desde la construccion del concepto y
desarrollo juridico de la figura de asistente personal y ademas brinde
alternativas en relacion al papel de las madres como cuidadoras principales de

sus hijos con discapacidad severa limitante.
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2.6 Definicion de variables conceptual, operacional y de categorias

2.6.1 Definicion de variables conceptual

Para la definicion de las variables conceptuales nos basamos en las definiciones de

libros especializados que describen la esencia o caracteristicas de la variable.

Identificar y describir los conceptos principales que visualizamos como parte
importante de la ocurrencia del fendbmeno de nuestro interés, se presentan a

continuacion.

Discapacidad: Es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de
la actividad y las restricciones de la participacién. Las deficiencias son problemas que
afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad son
dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son

problemas para participar en situaciones vitales.

Por consiguiente, la discapacidad es un fenédmeno complejo que refleja una interacciéon
entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en

la que vive.

Cuidadores/as, madres cuidadoras: Son aquellas madres que cuidan de sus hijos
con discapacidad multiple o severa como proyecto de vida, es decir sin horario, sin
salario y sin otras ayudas sociales o gubernamentales. Sin que esto impida llevar una
vida rica, valiosa y plena, aunque la crianza y cuidados de su hijo/a no sea una tarea

facil.

A este tipo de cuidadoras las unen tres caracteristicas: la duracién del cuidado (toda
la vida), la intensidad y extension de las tareas de cuidados y los problemas de

conducta de la persona cuidada.

Discapacidad multiple: Se refiere a la discapacidad que se presenta en grado severo
o multiple, intelectual, fisica o sensorial o todas juntas y con necesidades de apoyo
generalizado, el grado de dependencia es alto y por tanto, el grupo familiar afronta una

situacion de cuidados de intensa y larga duracion.
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Asistencia personal: Es un servicio de apoyo a la Vida Independiente y la promocion
de la autonomia de las personas con diversidad funcional. Mediante la figura del
asistente personal, permite a las personas con diversidad funcional asumir plena

responsabilidad y control sobre sus vidas.

Autodeterminacién: actuar como el principal agente causal de su vida y hacer

elecciones y tomar decisiones.

Autonomia personal: Las practicas profesionales, que han pasado de estar centradas

en el profesional a centrarse en la persona con discapacidad y su familia.

Vida independiente: en el contexto del estudio de la diversidad funcional
(discapacidad) a la autogestion de todos los aspectos de la vida de las personas con
necesidades de apoyos para todas aquellas actividades que no puedan realizar por si

mismas tales como para la higiene personal, vestirse y demas.

Diversidad funcional: Término mas evolucionado para referirse a la condicion de

discapacidad.

Derechos Humanos: Son derechos inherentes a todos los seres humanos, sin
distincion alguna de nacionalidad, lugar de residencia, sexo, origen nacional o étnico,

color, religion, lengua, o cualquier otra condicion.

Marco juridico: Conjunto de disposiciones, leyes, reglamentos y acuerdos a los que
debe apegarse una dependencia o entidad en el ejercicio de las funciones que tienen

encomendadas.

Ley: Regla o norma establecida por una autoridad superior para regular, de acuerdo

con la justicia, algun aspecto de las relaciones sociales.
2.6.2 Definicion de variables operacional

La definicion operacional incluye las actividades y operaciones para medir las

variables.
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En el proceso investigativo se determiné el disefio y elaboracion de una Entrevista a
profundidad con el objetivo de desarrollar la propuesta conceptual en relacion a la
figura de asistente personal. La entrevista se realiz6 a 10 madres cuidadoras de
nifos/as y jovenes con discapacidad multiple que asisten a tres instituciones no

gubernamentales que brindan servicios educativos.
La entrevista consta de:
e Un formulario de consentimiento informado.
e Datos generales de la entrevistada y de su hijo/a con discapacidad multiple.

e 11 Preguntas a profundidad relacionadas con el concepto del término de
asistente personal, sus caracteristicas, nivel de dependencia que manifiesta su
hijo/a en actividades de vida diaria, acceso a apoyos estatales y gastos de
rehabilitacion, capacidad de empleo de la cuidadora, herramientas de
afrontamiento de la cuidadora en relacion a la discapacidad de su hijo/a y

participacion en grupos asociativos con fines de incidencia politica.
¢ El machote de la guia de entrevista a profundidad se puede ver en el anexo 1

En el caso de la presente investigacion se utilizaron dos escalas para la medicién de
niveles de dependencia de nifios y jévenes con discapacidad multiple que asisten a
tres instituciones no gubernamentales que brindan servicios educativos, las escalas

son:

Escala de Katz, (Anexo 2), que hace una valoracion de independencia (valor 0) hasta

la dependencia total (valor 6) en actividades e vida diaria, en ocho niveles diferentes:

El indice de Katz se puede puntuar de dos formas. Una considerando los items
individualmente, de manera que se den 0 puntos cuando la actividad es realizada de
forma independiente y 1 punto si la actividad se realiza con ayuda o no se realiza. Otra
manera de puntuar es la descrita por los autores en la version original, considerando

los items agrupados para obtener grados A, B, C, etc., de independencia. Atendiendo
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al orden jerarquico del indice de Katz, al comparar ambas puntuaciones, se observa
que 0 puntos equivale al grado A, 1 punto al grado B, 2 puntos al grado C, 3 puntos al

grado D y asi sucesivamente.

De una manera convencional se puede asumir la siguiente clasificacion:

e Grados A-B 0 0 - 1 puntos = ausencia de incapacidad o incapacidad leve.
e Grados C-D o 2 - 3 puntos = incapacidad moderada.

e Grados E-G 0 4 - 6 puntos = incapacidad severa

Los aspectos a medir son: independencia versus dependencia en actividades como:

bafo, vestido, uso del sanitario, movilidad, continencia y alimentacion.

Otra escala utilizada es de Lawton y Brody de actividades instrumentales de la vida

diaria. (Anexo 3)

Los aspectos a evaluar son: capacidad de usar el teléfono, hacer compras, preparacion
e comida, cuidado de la casa, lavado de ropa, uso de medios de transporte,

responsabilidad en la medicacién y manejo de finanzas.

En esta escala la maxima dependencia estaria marcada por la obtencion de 0 puntos

y 8 puntos expresarian una independencia toral.

En el caso de ambas escalas la informacion fue obtenida de un cuidador fidedigno, en

este caso la madre.

Como parte de la investigacion se disefié también un Cuestionario sobre el marco
juridico de la figura de asistente personal en Guatemala, (anexo 4) dirigido a
expertos 20 en total (personas que pertenecen a organizaciones de y para personas
con discapacidad, que han participado en el proceso de la creacion de la iniciativa de
ley 51-25, actualmente en el Congreso), que incluye dentro de su normativa el derecho
a la Asistencia Personal para personas con discapacidad y necesidades de apoyo
generalizado, en el articulo 64, armonizado con la Convencién de la ONU para

Personas con discapacidad que lo contiene en el articulo 19.
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En dicho cuestionario se incluyen los datos generales de la persona entrevistada,
incluyendo edad, nivel educativo, sexo y ocupacion. Luego las preguntas abordadas
establecen cuatro categorias de respuestas, que van desde definitivamente si,
probablemente si, probablemente no y definitivamente no. Las 10 preguntas que
contiene el cuestionario estan clasificadas en tres categorias relacionadas con:
Derecho de las personas con discapacidad, La Inclusién de la figura del asistente
personal en el marco juridico nacional y la promulgacién de una iniciativa de ley (sobre
autonomia personal) que apoye las acciones de inclusion de la figura de asistente

personal.

2.6.3 Definicion de categorias

La definicion de categorias para el primer instrumento que es la entrevista a

profundidad quedd de la siguiente manera:

e Primera categoria: La figura del Asistente personal

e Segunda categoria: Conocimiento sobre los derechos de las Personas con
discapacidad.

e Tercera Categoria: Madres cuidadoras de hijos/as con discapacidad multiple

e Cuarta Categoria: Participacion e integracion Social (Movimiento Asociativo)

La definicion de categorias para el segundo instrumento que es el Cuestionario sobre
el Marco juridico de la figura de Asistente Personal en Guatemala, quedo de la

siguiente manera:
e Primera Categoria: Marco Juridico nacional

e Segunda Categoria: Limitaciones politicas para el acceso a la Asistencia

Personal.

e Tercera categoria: Limitaciones Juridicas para el acceso a la Asistencia

Personal.
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3. Marco Teérico

“Quienes nos desplazamos de forma distinta, quienes reciben las sensaciones de otra
forma o quienes interpretan el mundo de forma muy diferente, no tenemos por qué
estar enfermos, podemos ser felices, podemos amar y ser amados, podemos aportar
cosas, incluso tomar iniciativas y ser utiles. Nacio lo que se conoce como Vida
Independiente (Lobato Galindo, 2004: 7).

3.1. Marco Teorico

La construccion de la figura de Asistencia Personal en Guatemala es el eje principal
de abordaje y el principal motor para la elaboracion de esta investigacion. Otros ejes
importantes son el tema de discapacidad y el movimiento de vida independiente sobre
el cual se sustenta la creacion de la figura de Asistente Personal como un pilar
fundamental para la autodeterminacion e independencia de vida de las personas con

discapacidad.

Sobre esto tres ejes hay otros conceptos de segunda categoria que apoyaran el
desarrollo del tema, estos son: el tema de las madres cuidadoras que desempefian el
rol de asistencia personal pero sin reconocimiento (certificacién), salario
(remuneracidén econoémica) y sin horario, podriamos decir que las madres realizan la
asistencia en forma informal, también nos interesa saber la construccion de esta figura
en otros paises mas incluyentes al colectivo de personas con discapacidad. Ademas
se pretende contraponer dentro del término discapacidad el modelo rehabilitador -
asistencialista frente al modelo de vida independiente y hacer un analisis sobre los
factores que influyen y limitan el acceder a los servicios de un asistente personal, como

lo pueden ser los factores politicos y sociales implicados alrededor del tema.

Finalmente el movimiento de vida independiente plantea la posibilidad para las
personas con discapacidad multiple o diversidad funcional, un término nuevo que va
cobrando impulso dentro del Movimiento de Vida Independiente y que se enfoca en
las capacidades y la percepcion de la propia persona de llevar una vida de autogestion,

autodeterminacion e independencia tomando los servicios de un asistente personal u
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otras ayudas técnicas necesarias para reducir la condicion de discapacidad que tiene

estrecha relacion con las barreras que el contexto genera.

3.1.1. La figura del asistente personal: Un concepto emergente.

El tema de la Asistencia Personal tiene relacion y relevancia con la sociedad porque
es un servicio que se presta a aquellas personas con diversidad funcional
(discapacidad) que asi lo requieran, por lo que es importante el reconocimiento de la
figura en el ambito del pais. Por lo anterior podemos decir que este trabajo de
investigacion tiene un enfoque social, también un enfoque de derechos humanos ya
que el movimiento de vida independiente y la figura del asistente personal surge como
una respuesta a las necesidades de personas con discapacidad multiple o severa y
con un alto grado de dependencia, al manifestar su deseo de autodeterminacion e

independencia en igualdad de condiciones que el resto de la poblacion.

También se hace necesario plantear el tema desde un enfoque politico ya que la
investigacion propone promover la gestion de una iniciativa de ley que apoye la
certificacion y reconocimiento de las madres que cuidan de sus hijos con
multidiscapacidad, debido a que la exigencia del cuidado limita su desarrollo personal
y laboral, por lo que seria justo que el estado reconozca el cuidado o Asistencia
Personal como un empleo y apoye economicamente a través de un subsidio a las
madres que lo desempenan. Su labor debe ser reconocida como un trabajo
indispensable sin el cual la inclusion de las personas con discapacidad se veria
seriamente afectada. (Arnau, 2007) (Crespo, 2008) (Escobar, 2008)

Aun se desconoce si en Guatemala existe una guia disefiada para cuidadores/as o
Asistentes personales para personas con discapacidad, pero basados en la poca
informacion y desarrollo sobre el tema se puede afirmar que no es asi. En Guatemala
si bien la informacién acerca de porcentaje de personas que desempefian de manera
informal el papel de cuidadores no ha sido recopilada en forma alguna, encontramos
algunos estudios que sefalan que en muchos paises de América Latina el perfil
epidemiolégico de las enfermedades crénicas ocupa los primeros lugares de

morbimortalidad con tendencia a aumentarse. Esto sin lugar a dudas lleva al
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crecimiento en el numero de personas que deben desempefiarse como cuidadores
bien sea formales o informales. (Aguilar, 2005) (Escobar, 2008) (Guzman-Suarez,
2014)

Como se puede ver, el aumento de la demanda de cuidadores de personas con
discapacidades y los altos costos que esto genera, obliga a la formulacién de
estrategias que permitan generar un proceso de apoyo y capacitacion a quienes
actualmente se desempefian como cuidadores no formales y prevean la formacion de
futuros cuidadores. (Serna, Rita.,Torres de Tobar, Martha.,Gomez, Ana., Pefa, Olga,
2008)

El escenario mediante el cual miembros de una familia se convierten en cuidadores de
otro miembro en situacion de discapacidad, es algo que debido al crecimiento de la
esperanza de vida, al adelanto de la tecnologia en salud y al aumento de los indices
de violencia, se hace cada vez mas frecuente. (De Asis, 2014) (Guzman-Suarez,
2014)

En el caso de los paises con un mayor desarrollo, la prevalencia de esta realidad puede
ser menos frecuente debido a los avances, practicas y facilidades que han sido
creadas para el cuidado de la poblacién con discapacidad, a los servicios comunitarios

de apoyo y a los grupos de apoyo existentes en estas sociedades. (Tejada, 2009)

La estimacion de la contribucion de los cuidadores al producto econdmico, al menos
en América Latina, no ha sido hecha. Se sabe que dependiendo del grado de
discapacidad el uso de un cuidador o asistente se convierte en un costo indirecto de
la misma. (Ava, 2013) (De Asis, 2014)

Esto lleva a pensar en un aumento de la demanda de cuidadores de personas con
discapacidad y los altos costos que esto genera, hasta 12 salarios minimos en

promedio si se ocupa un cuidador externo por afio. (Guzman-Suarez, 2014)

Todas estas actividades permiten entender el alcance del trabajo de un cuidador o
asistente personal y no ayuda a pensar en la planificacion de una guia para la
capacitacion y entrenamiento de un Asistente Personal o cuidador familiar (Serna,
Rita.,Torres de Tobar, Martha.,Gémez, Ana., Pefia, Olga, 2008).
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El grupo de personas que requiere de la asistencia personal puede ser muy grande y
heterogéneo, desde nifios hasta adultos mayores, por lo que los servicios requeridos
también pueden ser muy diversos. La diversidad funcional puede ser de tipo visual,
auditiva, fisica, mental, cognitiva o una mezcla de varias. (Aguilar, 2005) (Ava, 2013)
(De la Rosa Moreno, 200

3.1.2. Clasificacion de la discapacidad: Modelos

Alo largo de la Historia han Existido tres modelos tradicionales que han servido como
marco social para la clasificacién de la discapacidad. El modelo de prescindencia, que
connota la discapacidad desde lo religioso y como una carga social, por lo que
subestima y excluye, el modelo médico-rehabilitador (asistencialista) que considera a
las personas con discapacidad enfermas o sujetas de rehabilitacion, para alcanzar la
normalizacion; el modelo social que sostiene que la discapacidad tiene un origen social
y plantea la eliminacién de barreras fisica y actitudinales y el recién planteado modelo
de la diversidad, que desea superar la dicotomia capacidades-discapacidades y
plantea que si a las personas en condicién de discapacidad se le provee de ayuda
humana, tecnoldgica y accesibilidad se le situa en igualdad de condicion. (Instituto
Interamericano sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo (IIDI)., 2014) (Oficina de
Derechos Humanos del arzobispado ODHA, 2013) (Parra, 2007).

El foro de vida independiente ha luchado por implantar un modelo innovador y
vanguardista, que va mas alla del modelo social o de Derechos humanos, al que
llamaremos modelo de la “Diversidad”, el cual basa sus principios en la dignidad
humana y por supuesto en la diversidad, proponiendo que la discapacidad se convierte
en un tema ético y se acufia el término “personas con diversidad funcional”. (Toboso,
2008) (Soler, 2015) (Pérez, 2006)

A continuacion presentamos un cuadro de Analisis comparativo sobre los modelos o
enfoques de la Discapacidad a través de la Historia y como éstos conceptos han ido
evolucionado hasta llegar al concepto de “diversidad funcional” que se enlaza

fuertemente con el Movimiento de Vida Independiente y su filosofia.
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La idea de presentar este cuadro comparativo reside en demostrar la evolucion del
concepto de discapacidad en el imaginario social y como los diferentes movimientos
de y para personas con discapacidad han logrado hacer incidencia para lograr en cierta
medida que se den los cambios sociales. La mayoria de los conceptos estan inspirados
en el documento “La discapacidad dentro del enfoque de capacidades vy

funcionamientos de Amartya Sen” escrito por Mario Toboso y Maria Soledad Arnau.

Hasta el dia de hoy las definiciones en relacion a la condicién de discapacidad o
dependencia se han basado en el paradigma médico-rehabilitador, lo que se determina
por el poco interés en mejorar las condiciones de vida de las personas con
discapacidad. (Toboso, 2008) (Arnau, 2007) (Colectivo Vida Independiente de
Guatemala, 2010).
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Cuadro 1 inspirado en los conceptos de Amartya Sen sobre Enfoques y funcionamiento en

Discapacidad.

Enfoque médico,

Enfoque vida

Enfoque de
Caracteristicas asistencialista y Enfoque social independiente diversidad
prescindencia
rehabilitador funcional
Las PCD no son el
La discapacidad es una
problema, sino las
cuestion de caracter ético-
Las PCD son una Las PCD son enfermos, limitaciones de la
filoséfico. Toda persona con
carga parala pacientes que necesitan sociedad para prestar
El problema grave discapacidad que no

sociedad y para sus

alcanzar la salud -

servicios apropiados y

puede cuidar de si mismo

Ddnde esta el

problema?

padres normalizacién que sus necesidades
tiene la misma condicidn de
sean tomadas en
humanidad y dignidad.
cuenta.
La discapacidad no es | La restriccion de las PCD de
Creencias

religiosas, pago por
pecados anteriores,

motivos politicos

La PCD es un enfermo,
paciente que necesita ser

normalizado.

el resultado de
factores religiosos ni
cientificos sino

sociales.

vivir su propia vida con
autonomia,
autodeterminacion e

independencia

Qué soluciones

hay?

segregacion,
marginacion e

institucionalizacién

terapias de rehabilitacion,

fisioterapia, trabajo social

Accesibilidad,
equiparacion de
oportunidad de

inclusion

control de la propia vida,

autogestion, independencia

Papel dela PCD

en el contexto

Carga social,
apelaciénala
caridad, objeto de

burla.

La PCD es un paciente,

cliente, usuario.

La PCD es excluida,
discriminada,
desvalorizada. Por

factores sociales

Autogestor, usuario y
consumidor de servicios que

el elige.

Quién tiene el

Los sacerdotes y los

Los profesionales que

la sociedad que

provee o no las

Las PCD como usuarios y

poder de médicos, las

atienden a las PCD condiciones para el autogestores.
decision? creencias religiosas

desarrollo de PCD
Garantia de os mismos
Eliminacion de las Eliminacion de todo

Normalizaciéon maxima derechos, cualquier

Resultados PCD, marginacion y tipo de barreras

pobreza

segun estandares sociales

fisicas y actitudinales

discriminacion se considera

violacién de derechos.
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En Guatemala segun datos nacionales, se calcula que el 32 % de la poblacion con
discapacidad tiene discapacidad multiple, por lo que se le dificulta llevar una vida
independiente. (Oficina de Derechos Humanos del arzobispado ODHA, 2013)
(CONADI, 2012) (Ureta, 2015)

La mayoria de personas que viven en esta condicion de dependencia necesitan dia a
dia ayuda de otras personas para levantarse de la cama, para asearse, para
alimentarse, vestirse, surtir la despensa, oficios domésticos y llevar a cabo actividades
de la vida diaria o fuera del hogar, en el trabajo, en el esparcimiento o incluso en la
comunicacion con el fin de promover la independencia. (Ava, 2013) (Comision

Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (Escobar, 2008)

Generalmente y por razones de desarrollo quienes prestan este servicio son en su
mayoria las madres o algun miembro cercano de la familia. En estas circunstancias
las personas con discapacidad se ven obligados a depender de sus familias y
quedarse recluidos en sus hogares mas alla de la edad establecida o vivir limitados en
situacion de sujecién en instituciones publicas o privadas. (Crespo, 2008) (Escobar,
2008) (Morales, 2007).

Como una respuesta a lo anterior surge el movimiento de vida independiente que
busca que las personas con discapacidad restrictiva accedan a espacios comunes en

igualdad de condiciones con el apoyo de un asistente personal.

Antes del surgimiento de este movimiento de vida independiente las politicas se
desarrollaban pensando en proteger, curar, segregar a las personas con diversidad
funcional®, el cambio de paradigma ha contribuido a ver una realidad que se basa en
el derecho y en la capacidad de las personas de potenciar sus calidades humanas si
se les brindan las herramientas para equiparar sus condiciones. (Comision Economica
para América Latina y el Caribe, 2014) (De Asis, 2014) (Guzman-Suarez, 2014)

6 Diversidad funcional es un término acufiado por el Foro de Vida Independiente para designar lo que
habitualmente se conoce como discapacidad. Este término pretende eliminar la negatividad en la
definiciéon y potenciar la esencia de diversidad por lo que utilizaremos también el término diversidad
funcional para referirnos a la condicion de discapacidad.
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Esto significa que una persona con diversidad funcional no tiene por qué vivir con su
familia si no es su deseo o recluido en un centro asistencial, sino que debe tener
oportunidad de estudiar, trabajar, formar una familia o adquirir independencia como
cualquier otro segun sus deseos, ganando ciudadania y esto aplicable con prevalencia
a aquellos que tienen discapacidad limitante. Todo esto lo hace posible el poder
escoger a otra persona o personas que le asistan y le ayude a alcanzar autonomia sin

pedirlo a intermediarios.

En este camino de independencia personal puede que la persona con discapacidad
no tome siempre las mejores decisiones, pero equivocarse también es un derecho.
(Rodriguez-picavea, 2006) (Parra, 2007) (Organizacion de naciones Unidas ONU,
1993).

La realidad de los paises muestra que en general las practicas, leyes y legislacién no
son elaboradas por las personas que dependen de ella, lo que hace que las personas
con discapacidad sean mas dependientes, en vez de independientes. (Comisiéon

Econdémica para América Latina y el Caribe, 2014).

Como parte del desarrollo del tema es indispensable definir lo que es la figura del
asistente personal, de acuerdo bibliografia estudiada y analizada en consulta, a

continuacién se presentan algunas definiciones:

1- Es una figura de apoyo a las personas con diversidad funcional (discapacidad) que
no ha sido contemplada hasta muy recientemente en el mundo de los servicios
sociales y especialmente en Latinoamérica, a pesar de ser muy comun en Estados
Unidos desde hace mas de cuarenta afios y en por lo menos una decena de paises
europeos, Australia, Canada y Japén desde hace mas de treinta afios. (De Asis, 2014)
(Garcia a. J., 2003)

2- Es aquella persona que realiza o ayuda a realizar las tareas de la vida diaria a otra
persona que por su situacion, bien sea por una diversidad funcional o por otros
motivos, no puede realizarlas por si misma. (Garcia a. J., 2003) (Guzman-Suarez,
2014)
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3- Es un familiar cercano que asume la funcién del cuidado de la persona con
discapacidad restrictiva y que limita su propia participacion social por las exigencias

del cuidado que brinda. (Rodriguez-picavea, 2006)

4-Constituye la ayuda proporcionada por un asistente personal a una persona en
situacion de dependencia, para que ésta pueda realizar las tareas cotidianas que no
puede realizar por si misma, de un modo formal y regularizado. (Parra, 2007) (Garcia
a. J., 2003)

5- Un asistente personal es aquel que ayuda a otro a realizar y desarrollar su vida en
actividades de vida diaria en la medida que necesite los apoyos. (Ruf, 2015)

(Rodriguez-picavea, 2006)

Se puede decir que la figura del asistente personal, poco desarrollada por las
administraciones publicas en Guatemala, supone una herramienta en el proceso
emancipador y de empoderamiento de las personas con diversidad funcional, en
contra posicidon con las posturas médico-rehabilitadoras, encontrandose en la misma

linea y principios que defiende el movimiento de vida independiente.

Tener un asistente personal debe considerarse un derecho de aquellos que de otra
manera no podrian tener control sobre su vida, ni autonomia. El que una persona
tenga restriccion sobre su autonomia fisica, piernas, brazos, manos, no debe limitar su

capacidad de decidir cdmo quiere vivir.

Puede que la restriccion le impida manejar, desplazarse, alimentarse y que necesita
de ayuda para ir a estudiar, trabajar, ir al bafo y demas, pero él/ella debe decidir como
y con quién se acompafa en el proceso. Es decir que el Asistente se convierte en un
acompafante de procesos y se vuelve, manos, brazos, pies, ojos de la persona con
diversidad funcional. (Arnau, 2007) (Colectivo Vida Independiente de Guatemala,

2010) (Comision Economica para América Latina y el Caribe, 2014).

Como parte de la investigacion también es importante diferenciar otras figuras de la

de asistente Personal.
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A continuacién se presenta un marco comparativo que permite comprender la

diferenciacion de algunas figuras analogas y afines al asistente personal:

Diferencias: Gerocultor/ asistente personal

GEROCULTOR ASISTENTE PERSONAI
El gerocultor desarrolla principalmerte trabay El asistente personal realiza tareas tanto en el
en centros asistenciales dedicados a jadode  domicilio de la persona dependiente como en

persona Qe el entorno comunitaric

Diferencias: Cuidador no profesional / asistente personal
CIUNDADOR ASISTENTE PERSONAL

El asistente parsonal carece de sste grado de
afinidad o consanguinidad

Si se tuviera que plantear las diferencias entre el cuidador familiar (cuidador informal)
y el asistente personal (cuidador Formal), se tendria que hacer referencia a lo
siguiente: El cuidador formal (asistente personal), dispone de preparacién vy
capacitacion para efectuar sus tareas, recibe honorarios a cambio del trabajo, tiene un
horario previamente pactado y adquiere un compromiso que depende de su
profesionalismo y motivacion para el empleo. Mientras el cuidador no formal (familiar),
carece de una capacitacion o entrenamiento especifico, no recibe remuneracion por el
cuidado que da, tiene un alto grado de compromiso movido por el afecto y no tiene un
limite de horario para desempefar sus funciones. (Serna, Rita., Torres de Tobar,
Martha. Gbmez, Ana., Pefa, Olga, 2008)

En la actualidad la figura de asistente personal se toma en la legislacion como un
promotor de la autonomia y de la atencion a las personas en situacion de dependencia
o restriccion asi como en el desarrollo de proyectos que desarrolla el movimiento de

vida independiente.
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El asistente personal si es necesario ayudara a la persona a tomar decisiones y
encontrar la mejor manera de estructurar la organizacion del dia si se trata de personas
con deficiencia cognitiva y servir de apoyo en un momento de crisis a una persona
con deficiencia mental, siguiendo las instrucciones del usuario. El asistente debe estar
capacitado para realizar cualquier tarea, dificil de acotar, por la gran diversidad
funcional que se puede presentar, siempre que sean previamente acordadas por
ambas partes. (Toboso, 2008) (Comision Economica para América Latina y el Caribe,
2014) (Ruf, 2015) (Garcia, 2003)

En la recopilacion y el analisis de documentos se evidencidé el uso del término de
cuidador familiar para sefalar a la persona que se hace cargo de apoyar en sus
actividades de vida diaria al familiar o persona que viven en condicion de discapacidad
severa o multiple. (Arnau, 2007) (Crespo, 2008) (Escobar, 2008)

Dentro de la investigacion se pudo connotar que ambos términos tienen connotaciones
diferentes, el de cuidador conlleva una carga de poder en relacion de quién cuida y la
persona asistida generalmente en el ambito familiar, casi siempre la madre o alguna
mujer de casa. (Arnau, 2007) (Toboso, 2008) (Crespo, 2008)

En el caso del asistente personal es una figura revestida de un caracter profesional,
con un minimo de capacitacion técnica para apoyar a la persona con discapacidad,
que recibe un salario por su trabajo y en un horario pactado, lo que contrasta con el
cuidador/a que trabaja sin horario y sin remuneracién. (Ruf, 2015) (Rodriguez-picavea,
2006)

El desarrollo de la figura de asistente personal toma relevancia en Guatemala porque
juega un papel importante en la autonomia y autogestion de personas con
discapacidad severa. En muchos de los paises que ha desarrollado esta figura existen
leyes que apoyan a las personas que requieren para su independencia el soporte del
asistente, con ayuda financiera o certificando el trabajo del propio cuidador de familia,
que interrumpe su trabajo por atender las necesidades del usuario. (Arnau, 2007) (De
Asis, 2014) (Guzman-Suarez, 2014)
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Dentro del proceso investigativo se hizo evidente que la ratificacion de los instrumentos
internacionales ha tenido gran relevancia en el avance de las politicas publicas en
apoyo a las personas con discapacidad y sus derechos fundamentales, aunque no asi

en el cumplimiento de las mismas.

Los instrumentos internacionales y normativa nacional que respaldan la
atencion tematica

Hay un fuerte contraste con la variedad de instrumentos internacionales que han dado
apoyo y fortaleza a la lucha por derechos al colectivo de personas con discapacidad y

que han sido firmados y ratificados por Guatemala.

3.1.3 Instrumentos Internacionales

Los instrumentos internacionales ratificados como Decretos ley en Guatemala son:

1. Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
de Naciones Unidas, 2008.

2. Protocolo Facultativo de la convencion contra la Tortura y otros Tratos o Penas

Crueles, Inhumanas o Degradantes, de Naciones Unidas, 2007.

3. Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las Formas de

Discriminacion contra las Personas con Discapacidad, de la OEA, 2001.

4. Convenio sobre la Readaptacion Profesional y el Empleo de Personas Invalidas
(sic), de la OIT, 1993.

5. Convencion contra la Tortura y otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanas o

Degradantes, de Naciones Unidas, 1989.

6. Convencion Interamericana para Prevenir y Sancionar la Tortura, de la OEA, 1986.

7. Convencion Americana sobre Derechos Humanos, de la OEA, 1978.
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(Instituto Interamericano sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo (IIDI)., 2014)
(Oficina de Derechos Humanos del arzobispado ODHA, 2013) (Organizaciom Mundial
de la Salud OMS, 2001) (Organizacion de Naciones Unidas ONU, 2008) (Ureta, 2015)
(Comisién Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (Guzman-Suarez, 2014)
(Garcia, 2003) (Organizacion de naciones Unidas ONU, 1993) (Organizacion de las
Naciones Unidas para la Ciencia y la Cultura. UNESCO,, 2015)

3.1.4. Instrumentos Nacionales

Las personas con discapacidad son sujetas de derechos especificos a partir de 1946

con la creacion del IGSS (Instituto guatemalteco de seguridad social).

Asi mismo la constitucion politica de la republica donde se incluye el articulo 53, en el
afo 1985.

La aprobacion del decreto 135-96, en el que el Estado de Guatemala asume la
responsabilidad de la atencion a este grupo y establece normativa, mecanismos e

insumos.

En el ano 2001 Guatemala ratifica la Convencidn Internacional para la eliminacion de

todas las formas de discriminacion contra las personas con discapacidad.

Politica en discapacidad impulsada por el CONADI (Consejo Nacional para la Atencion

de las Personas con Discapacidad), en el afio 2006.

Segun el decreto gubernativo 59-2008 se ratifica la Convencion internacional sobre los

derechos de las personas con discapacidad y su protocolo facultativo.

También esta la Convencioén Internacional sobre los derechos del nino, 1989, donde

hay una propuesta especifica para la poblacion en condicion de discapacidad.
La declaracion mundial de Educacién para Todos, 1990.

Normas Uniformes para la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad, 1992.

La legislacion conocida desde el 2001 a la fecha por el Congreso de la Republica de

Guatemala en el tema de discapacidad es la siguiente:
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De las 14 iniciativas de ley promovidas, sélo 6 han sido aprobadas, el resto se
perdieron en el ejercicio parlamentario. De las restantes se mencionan de mayor a

menor relevancia.

1. Ratificacion de la Convencion Internacional de los Derechos de las Personas

con Discapacidad, Decreto 59- 2008

2. Ratificacion de la Convencién Interamericana para la eliminaciéon de todas las

formas de discriminacion contra las personas con discapacidad.
3. Politica Nacional en Discapacidad. (2006).

4, Ley de Educacion Especial para las Personas con Necesidades Especiales con

y sin Discapacidad.

5. Modificacién al decreto legislativo 135-96 para incluir trastornos de talla, peso,

genéticos y congénitos o adquiridos como discapacidad.

6. Declarar el 2004 como Afio Iberoamericano de las Personas con Discapacidad
y 2005 Afno Nacional de las Personas con Discapacidad. (Oficina de Derechos
Humanos del arzobispado ODHA, 2013) (CONADI, 2012) (Ureta, 2015) (Comision
economica para América Latina y el Caribe CEPAL, 2014) (ENCOVI . Encuesta

nacional de condiciones de vida., 2015) (Tobar, 2013)

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad define en su
articulo 1, “que las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones que las demas”. (Organizacion de Naciones
Unidas ONU, 2008)

Este movimiento sustenta su existencia en el articulo 19 de la Convencién de Derechos

Humanos de las Personas con discapacidad de la ONU que sustenta que ‘“las
personas con discapacidad deben poder vivir dentro de su comunidad en igualdad de

condiciones, inclusién y participacion, para lo que se tomaran medidas efectivas y
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pertinentes”. También incluyen que puedan vivir 0 escoger su lugar de residencia sin

ser obligados a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico.

Establece el derecho a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria, residencial
y a otros servicios de apoyo, incluida la asistencia personal que sea necesaria para
facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o
separacion de ésta. (De Asis, 2014) (Garcia a. J., 2003) (Organizacion de Naciones
Unidas ONU, 2008).

De acuerdo a lo anterior podemos evidenciar la legislacion existente, el problema es
que el marco juridico nacional no ha adaptado las medidas legislativas, administrativas

y demas para dar efecto a los derechos reconocidos a través de dichas leyes.

Esto hace urgente que se desarrollen mecanismos de observancia, monitoreo,
evaluacion de auditoria social al proceso de armonizacién con la legislacion nacional.
(CONADI, 2012) (Oficina de Derechos Humanos del arzobispado ODHA, 2013) (Tobar,
2013) (Ureta, 2015)

Frente a la ineficacia del Estado, cabria preguntar si para cambiar las condiciones del
grupo poblacional con discapacidad se hace necesario generar nuevas politicas
publicas al ver la infinidad de vacios que existen en la legislacion nacional, sin embargo
al ser ratificado un instrumento internacional se constituye en ley, ganando prevalencia
sobre la legislacion nacional, lo que compromete al estado con su cumplimiento.
(CONADI, 2012) (Oficina de Derechos Humanos del arzobispado ODHA, 2013) (Ureta,
2015)

En El marco juridico nacional en el 2016 se esta trabajando, especificamente con la
Comision de Asuntos de Discapacidad del Congreso de la Republica sobre una
propuesta de proyecto de “Ley de Personas con Discapacidad” armonizada con la
Convencion Sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas (CDPD).

Organizaciones de la sociedad civil han presentado publicamente su informe preliminar
de auditoria social a 33 instituciones del Estado que ejecutan politicas y acciones en

materia de discapacidad, con un enfoque en el ejercicio de la auditoria hacia el
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CONADI, por ser éste el ente del Estado especifico en dicha materia. En el mismo, se
establece como una de sus principales conclusiones, que la actual estructura del
CONADI no ha cumplido, desde su creacion, con su mandato principal, el de ser el
ente coordinador, asesor e impulsor de politicas en materia de discapacidad;
adicionalmente, es importante sefalar la escasa presencia del Estado en materia de
discapacidad en el interior del pais, en donde el CONADI ha iniciado una minima
presencia en apenas algunas cabeceras departamentales, persistiendo con la
invisibilizacion y exclusion social en las comunidades urbanas y rurales debido a la

ausencia de politicas e inversion de los poderes locales.

Otra conclusion importante que se incluye en el informe mencionado, es que
Guatemala no cuenta con legislacion que reconozca a las personas con discapacidad
como sujetos plenos de derecho y desarrolle los mismos, por lo cual es urgente
formular dicha legislacion que armonice los principios y derechos reconocidos en la
CDPD.

El resultado es un avance y se hace un llamado para que las personas con
discapacidad y sus organizaciones lo continuen conociendo y socializando, y apoyen
este proyecto que reconoce a las personas con discapacidad como sujetos de pleno
derecho, asi como propone la reforma de la institucionalidad para la creacién de una
ley alterna que pueda, desde el organismo ejecutivo, viabilizar las politicas
institucionales con enfoque de derechos y con la participacion de sociedad civil como

sujetos expertos en un consejo con caracter consultivo.

Finalmente se encontro en la investigacion una iniciativa de ley 46-72, de Asociacion
Para Todos, impulsada por la Bancada de Encuentro por Guatemala y en su articulo19

resalta:

Articulo 19. Derechos de los Padres o Familiares de Las Personas con Sospecha o
Diagndstico de padecimiento de Enfermedades Raras. El Ministerio de Desarmrollo
Socinl creard un programa especifico pam apovar matenal v economuicamente a los
padres o familiares de las personas con sospecha o diagndstico de padecimiento de
enfermedades rams, que no pueden trabajar por la atencién gue deben brindar a sus
familiares con sospecha o diagnistico de padecimiento de enfermedades rams.
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3.1.5. El Movimiento de Vida Independiente: el germen de un nuevo paradigma

En otro eje de la investigacion tenemos que el movimiento de vida independiente (MVI)
surge en Estados Unidos en la década de finales de 1960 principios de 1970. Este
grupo fue conocido como los “Rolling Quads” y en 1972 crearon el primer Centro de
Vida Independiente (Center for Independent Living, CVL) en California. Mas tarde
surgieron otros centros por California, Houston, Boston, New York y Chicago. En la
actualidad son mas de cuatrocientos Centros de Vida Independiente’ en todo el pais
(Garcia Alonso, 2003: 48).

En la década de los 80, el Movimiento de Vida Independiente se fue extendiendo por
Europa, creandose la Red Europea de Vida Independiente (European Network of
Independent Living, ENIL). Y en los siguientes afios se hicieron normativas especificas
de Vida Independiente en paises como Suecia (1994), Gran Bretafia (1997), Italia
(2000) o Noruega (2000) y posteriormente Espana. (Garcia a. J., 2003)

(Garcia a. J., 2003) (De Asis, 2014) (Guzman-Suarez, 2014) Destacan que en
Latinoamérica el proceso ha sido mas lento y dificultoso debido en una parte a la
limitacidn de recursos econdmicos que se destinan a discapacidad, la falta de voluntad
politica, carencia de legislacion que apoye estas iniciativas, una vision asistencialista
y paternalista del estado y sociedad y la forma cultural en que se entiende la familia y

la persona con discapacidad.

En América Latina el movimiento de vida independiente comenzd siendo liderado a
diferencia de paises vanguardistas, por los padres de familia de personas con
discapacidad y no por las propias personas con discapacidad. Estos grupos fueron
emergiendo en forma paulatina y lograron proponer a fuerza de incidencia el afio de

naciones unidas para las personas con discapacidad en 1981.

" Centro que apoyan la vida independiente y se ofrecen cuatro servicios esenciales:

-Capacitacion en habilidades para la vida independiente.- Informacion, a través de bases de datos,
sobre asuntos de vivienda y transporte.- Asesoramiento entre iguales o ayuda mutua, participando del
conocimiento y Experiencia adquirida por semejantes,- Entrenamiento en habilidades para la vida
independiente.
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A partir de esto la regién adapté y desarrollé nueva terminologia para nombrar a las
personas con discapacidad en vez de minusvalido, impedido, invalido, tullido o

enfermo.

De tal forma que el concepto de “diversidad funcional”® y “vida independiente” se
instald en Latinoamérica a finales de los ochenta como resultado del intercambio de

experiencias con otros paises. (Lopez, 2013) (Parra, 2007) (Rodriguez-picavea, 2006).

El pionero en trabajar en el concepto de vida independiente en Latinoamérica fue Brasil
en el afo de 1988, para 11 anos después 1999, inaugurar el primer centro de vida
independiente. Para el 2003 Brasil contaba ya con 20 centros de vida independiente.
Otros paises han seguido el ejemplo y se han lanzado a la capacitacion y planificacién
de estos centros, tales como Uruguay, Chile, Argentina, Venezuela, Ecuador,
Colombia, Peru, Méjico entre otros.... (Garcia a. J., 2003) (Ruf, 2015).

Estos paises donde la practica toma auge han sabido reconocer los beneficios
politicos, econdmicos, sociales y culturales de la practica de igualdad de oportunidades
para personas con discapacidad o personas mayores con niveles altos de
dependencia. (Pérez, 2006) (Aguilar, 2005) (Comisién Econdmica para América Latina
y el Caribe, 2014).

Aunque este movimiento sostiene el derecho de la persona a libre eleccion también
reconoce que a veces es necesaria la ayuda para poder llevar a cabo el propio
proyecto de vida, en igualdad con el resto de ciudadanos. Esto hace necesario un
cambio de enfoque hacia las politicas econdmicas y sociales dirigidas a las personas
con discapacidad. (Soler, 2015) (Padilla, 2013).

Antes del surgimiento de este movimiento las politicas se desarrollaban pensando en
proteger, curar, segregar a las personas con diversidad funcional, el cambio de
paradigma ha contribuido a ver una realidad que se basa en el derecho y en la

capacidad de las personas de potenciar sus calidades humanas si se les brindan las

8 Término mas evolucionado para referirse a la condicion de discapacidad. Es un término acufiado por
el Foro de Vida Independiente para designar lo que habitualmente se conoce como discapacidad. Este
término pretende eliminar la negatividad en la definicién y potenciar la esencia de diversidad por lo que
utilizaremos también el término diversidad funcional para referirnos a la condicion de discapacidad
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herramientas para equiparar sus condiciones. (Comision Econémica para América
Latina y el Caribe, 2014) (De Asis, 2014) (Guzman-Suarez, 2014)

Este modelo de vida independiente favorece la visibilidad en general de las personas
con discapacidad, pero también favorece las de aquellas con mayor dependencia que
hoy por hoy pueden acceder a una vida mas digna. (Soler, 2015) (Crespo, 2008) (Ava,
2013) (Guzman-Suarez, 2014)

El movimiento de vida independiente es un proyecto gobernado, estructurado y dirigido
casi en su totalidad por personas con discapacidad. Presenta una nueva visiéon de la

discapacidad que plantea la posibilidad de plantear nuevas politicas al respecto.

El movimiento de vida independiente ha demostrado a nivel mundial la capacidad de
hacer valer sus derechos como lo han hecho otro tipo de movimientos sociales a los
que se le han negado sus derechos y oportunidades histéricamente como es el de
mujeres, medio ambiente o comunidades indigenas. (Aguilar, 2005) (Colectivo Vida
Independiente de Guatemala, 2010) (Comision Economica para América Latina y el
Caribe, 2014) (Arnau, 2007)

La unica constante que comparten las personas con discapacidad con otros
movimientos sociales es el peldafio mas bajo de la escala social, donde se encuentran
pobreza y discriminacion. (Instituto Interamericano sobre Discapacidad y Desarrollo
Inclusivo (1ID1)., 2014) (De Asis, 2014) (Parra, 2007) (Tobar, 2013)

De acuerdo a lo anterior, el movimiento de vida independiente enfrenta al paradigma
asistencialista de forma frontal, ya que este sostiene la discapacidad entendida bajo
un modelo rehabilitador, que trata la discapacidad como un problema personal, que en
algunos casos requiere de cuidados “especiales”, infravalorando al mismo tiempo las
capacidades para tener una vida plena y activa, decidiendo sobre las intervenciones y
conveniencias médicas y socio-politicas de la persona con discapacidad. (Toboso,
2008) (Oficina de Derechos Humanos del arzobispado ODHA, 2013) (Parra, 2007)

Por el contrario el movimiento de vida independiente lo que propone es dar la persona
autonomia personal, la toma de decisiones y el protagonismo de su propio destino.
(De Asis, 2014) (Garcia, 2003)
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Es vital en el pais evidenciar la situacién actual de quién asume el cuidado, con el fin
de que la opinién publica conozca esa realidad, se sensibilice y contribuya a modificar
los esquemas tradicionales, con propuestas incluyentes de la diada cuidador-cuidado,
ya que para la percepcion general lo mas relevante es la persona con discapacidad,
dejando de lado la del cuidador, quien también necesita ser cuidado, o relegado de su
actividad por otra persona debidamente capacitada y de preferencia certificada para el
trabajo. (Ava, 2013) (Morales, 2007) (Organizacion de las Naciones Unidas para la
educacion, la ciencia y la cultura UNESCO , 2015) (Pérez, 2006) (Padilla, 2013)

Las necesidades de una persona con discapacidad son basicamente las mismas que
las de cualquier ciudadano. El problema muchas veces reside en que si ellas estan
gravemente afectadas o presentando discapacidad multiple y necesitan asistencia
especializada para atender sus necesidades, eventualmente seran otra personas o
instituciones las que decidan por ellas. (CONADI, 2012) (Instituto Interamericano sobre
Discapacidad y Desarrollo Inclusivo (1IDI)., 2014) (Instituto Nacional de estadisitica,
2005) (Organizacion de las Naciones Unidas para la educacion, la ciencia y la cultura
UNESCO, 2015)

Aunque hay otros paises alrededor del mundo que han desarrollado toda una
estructura alrededor de la figura del cuidador familiar, Guatemala aun no ha alcanzado
este nivel de desarrollo. Estd misma condicion no permite que los gobiernos inviertan
en accesibilidad, tecnologias adecuadas, asistencias personales, porque no logran ver
el beneficio a mediano o largo plazo en el desarrollo de la funcionalidad de las
personas. La igualdad ante la ley no puede depender de condiciones sociales o
personales. (Soler, 2015) (Pérez, 2006) (Tejada, 2009). (Garcia, 2003) (Crespo, 2008)
(Crespo, 2008)

Adicionalmente las Instituciones dedicadas al area de salud no cuentan con programas
de capacitacion permanentes que permita a las familias cuidadoras prepararse para
su rol, que incluya estrategias de aprestamiento, autoestima, apoyo emocional,
espiritual, fisico y social sin olvidar la necesaria sensibilizacion del entorno. En contra

posicion en los paises que se usa el Asistente Personal se les capacita y entrena para
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la labor, con un horario y en algunas ocasiones salario o remuneracion. (Pérez, 2006)
(Parra, 2007) (Morales, 2007) (Toboso, 2008)

Pero de mayor importancia aun que se disefne la figura de asistente personal como
una alternativa que brinde mayor equilibrio y bienestar emocional en las familias, ya
que el usuario decidiria sobre los servicios y el cuidador familiar recupera espacios
vitales de su proyecto personal para su desarrollo. (Guzman-Suarez, 2014) (Comisién
Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (Garcia, 2003) (Arnau, 2007) (De la
Rosa Moreno, 2008)

Para poder comprender el impacto que genera en el cuidador el desempefio de su rol
es oportuno conocer las actividades que éste implica. Entre éstas encontramos:
Actividades de vida diaria, como higiene y alimentacion, cambios de posicion, ayuda
en los desplazamientos dentro y fuera del hogar, administracion de medicamentos,
enfermeria, primeros auxilios, administracion del tiempo, bienes y dinero, conflictos en
las relaciones de familia, apoyo en la comunicacion, algunos servicios domésticos,
manejo de equipo, insercion social y tiempo de esparcimiento. (Serna, Rita., Torres de
Tobar, Martha.,Gémez, Ana., Pefa, Olga, 2008) (De Asis, 2014) (Garcia, 2003)
(Guzman-Suarez, 2014)

Sin este apoyo seria muy dificil para personas en situacién de discapacidad con gran
dependencia el alcanzar niveles éptimos de funcionalidad y plenitud en su proyecto de
vida. (Comisién Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (Garcia, 2003)
(Pérez, 2006) (Tejada, 2009) (De la Rosa Moreno, 2008)

Es interesante saber que a pesar del inmenso retraso en al abordaje del tema, hay
diferentes Instituciones publicas y privadas en Guatemala, como el Hospital Roosevelt,
El San Juan de Dios, Unicar (Unidad de Cardiologia), Oncologia Pediatrica y La
Universidad Galileo que se han tomado la tarea de desarrollar politicas que
contribuyan al apoyo en salud integral y mejor desempefio de las cuidadoras y
cuidadores familiares, aunque no se cuenta con ninguna Asociacion o grupo que

promueva la preparacion y certificacion de Asistentes Personales. (Tejada, 2009)
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(Morales, 2007) (Instituto Nacional de estadisitica, 2005) (Oficina de Derechos
Humanos del arzobispado ODHA, 2013)

También debe tener claro el contexto de la persona a la que asiste y las posibilidades
que el mismo brinda para un maximo desarrollo. Por ejemplo, comunidad, redes de
apoyo, grupos afines. También ayudas técnicas, comunicacion y cualquier otro servicio
que ayude a la persona a tener una inclusion efectiva dentro de la sociedad. (Colectivo
Vida Independiente de Guatemala, 2010) (De Asis, 2014). (De la Rosa Moreno, 2008)

Hay algunas preguntas que aun no es posible responder con base a la investigacion
porque de momento no existe una oferta y demanda de asistente Personal por lo
mismo que no esta reconocida, pero si se visualiza la considerable necesidad que
existe en la sociedad de apoyos humanos externos, es decir fuera de la familia para
atender a un familiar en condicion de dependencia por discapacidad u otras
circunstancias podemos decir que cada vez hay mayor demanda de servicios. (Garcia,
2003) (Guzman-Suarez, 2014) (IMSERSO, 2004)

Por otra parte, es imprescindible incorporar al analisis en enfoque de género, pues las
tareas propias de los cuidadores histéricamente han sido desempefiadas por mujeres:
la madre, la esposa, la hija, la abuela, muchas veces empujado por la carencia de
servicios sociales y una pobrisima respuesta del Estado. (Arnau, 2007) (Crespo, 2008)
(Escobar, 2008) (Morales, 2007) (IMSERSO, 2004) (Morales, 2007)

Luego de recopilar y estudiar la informacion registrada es interesante analizar como el
desempefio de ambos roles, ya sea el cuidador familiar o el asistente personal tienen
repercusiones diferentes sobre el usuario, es decir la persona con discapacidad que
requiere sus servicios, porque en el caso del cuidador familiar hay una serie de
estudios que hablan acerca del sindrome del cuidador familiar y diferentes estrategias
para contribuir en su calidad de vida, debido a las largas jornadas de apoyo, a que
muchas veces su rol no es voluntario, ni recompensado econédmicamente y también
por el desgaste fisico y emocional del desempefio de su labor. (Crespo, 2008)
(Escobar, 2008) (Morales, 2007) (Garcia, 2003)
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Por otro lado la figura de asistente personal establece mas limites en cuanto permite
al usuario decidir sobre el horario, salario, actividades en que desea se le apoye,
remarcando en todo momento un respeto a la autonomia de la persona, su capacidad
de decision y sus Derechos Humanos. (Garcia, 2003) (De Asis, 2014) (Guzman-
Suarez, 2014) (Organizacion de Naciones Unidas ONU, 2008)

En ese sentido, una labor pendiente en Guatemala es la de construir frente a las
investigaciones una figura de asistente personal que se adapte a las necesidades de
las personas con discapacidad multiple o severa y con eso contribuir a la autonomia
personal y dignidad de los usuarios. El asistente debe de estar consiente en todo
momento de que la persona a la que asiste es sujeto de derechos, tiene libertad de
elegir y debe hacer uso de sus capacidades al maximo. (Oficina de Derechos Humanos
del arzobispado ODHA, 2013) (Colectivo Vida Independiente de Guatemala, 2010)
(Instituto Interamericano sobre Discapacidad y Desarrollo Inclusivo (IIDI)., 2014)
(Morales, 2007)

Cabria entonces la pregunta sobre si la figura del asistente personal que va tomando
auge a nivel mundial debido a cambios tan puntuales como el aumento de las
expectativas de vida, avances médicos, el deseo de las personas de permanecer en
su entorno social, sera demandada cada vez mas en la medida que los paises tengan
la capacidad de dar apoyos a los usuarios que lo necesiten y asi lo demanden. (Ruf,
2015) (Arnau, 2007) (Garcia, 2003)

La coordinacion y desarrollo de la figura del asistente personal deberia correr a cargo
de los servicios sociales mas cercanos, de profesionales como Trabajadores Sociales,
de los recursos que se destinen para este servicio por parte del estado o la
administracion y del usuario. (Comision Economica para América Latina y el Caribe,
2014) (De Asis, 2014) (Guzman-Suarez, 2014)

Las tareas que desarrolla un asistente personal han sido tradicionalmente suplidas en

América Latina por dos vias:

* El entorno familiar, las amistades y lo que se ha dado en llamar como apoyo informal.
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» La forma de vida en reclusion a través de residencias, en las que el individuo ve
cubiertas sus necesidades basicas de la vida, pero se ven truncadas las actividades
de inclusion social en igualdad con otros. (Arnau, 2007) (De la Rosa Moreno, 2008)
(Guzman-Suarez, 2014)

Sin embargo existe el dilema de que la vida moderna hace cada vez mas dificil que
sea un miembro de la familia quien brinde el cuidado a la persona con discapacidad,
esta ayuda de por si no se puede considerar como un elemento integrador, porque al
ser domiciliaria limita la toma de decisiones del usuario limitando su integracién social,
ademas de establecer una jerarquia de poder entre el cuidador-cuidado. (Arnau, 2007)
(Crespo, 2008) (Pérez, 2006) (Serna, Rita.,Torres de Tobar, Martha.,Gémez, Ana.,
Pefia, Olga, 2008)

De igual forma el institucionalizar tampoco permite que las personas con discapacidad
se incluyan en una vida social activa, ya que las residencias para personas con
dependencia tienen reglamentos y direcciéon que limita la toma de decisiones del

usuario y el control de su autonomia.

Todo esto hace que la persona con diversidad funcional sea dependiente de la familia
o de las Instituciones y no puede escoger las actividades a desarrollar y el horario y en
respuesta a ello es que en muchos paises surge la figura de Asistente personal como
una alternativa en vez del cuidado familiar o institucional. Hay que resaltar que la
alternativa surge de las mismas personas interesadas y discriminadas por sus
diferencias y ha demostrado ser que la mejor responde a las necesidades de personas
con diversidad funcional y garantiza el goce de derechos. La figura del asistente
personal ha demostrado contribuir a la inclusion al entorno y la que da mas libertad de
decision. (Arnau, 2007) (Comision Economica para Ameérica Latina y el Caribe, 2014)
(Garcia, 2003) (Guzman-Suarez, 2014)

El uso de la asistencia personal se ha revelado como una herramienta eficaz tanto
para las personas con diversidad funcional como a las administraciones encargadas
de gestionas el dinero publico para brindar los servicios. Desde la filosofia de vida

independiente el asistente personal asegura que la persona con diversidad funcional
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pueda decidir en todos los aspectos de su vida haciendo valer sus derechos. (Ruf,
2015) (Rodriguez-picavea, 2006) (Parra, 2007)

Se puede entonces decir que la figura de asistente personal es un engranaje
fundamental para que personas con diversidad funcional pueden tener el control sobre
sus vidas, hacer elecciones propias, escoger su lugar de vivienda con independencia
y sin restriccion alguna, incluirse en la sociedad como uno mas en igualdad de
condiciones, optar por un trabajo y gozar de tiempo libre. (Arnau, 2007) (De la Rosa
Moreno, 2008) (De Asis, 2014)

Sin la figura del asistente personal ese paso adicional no seria posible, sin olvidar que
también son importantes las ayudas técnicas oportunas y necesarias, viviendas
adaptadas y accesibles, ayudas para la incorporacién al trabajo y acceso al transporte
publico y al entorno. (Garcia, 2003) (Oficina de Derechos Humanos del arzobispado
ODHA, 2013) (Tobar, 2013)

Desde el movimiento de vida independiente se propone entonces un nuevo concepto
del cuidado, ya que desde este pensamiento la persona con diversidad funcional se
concibe a si misma como oprimida por las estructuras socio-politicas, econémicas y
culturales, ya que la persona quiere vivir activamente, con autonomia e independencia
y esto implica el abandono del rol social tradicional que la coloca como “paciente”, para
convertirse en actor de su propia vida y decisiones. (Arnau, 2007) (Colectivo Vida
Independiente de Guatemala, 2010) (De la Rosa Moreno, 2008) (Garcia, 2003)

La filosofia de vida independiente quiere acabar con el dilema “persona (mujer)
cuidadora” y persona cuidada, buscando una salida creativa que brinde equilibrio entre
la persona atendida y el/la que atiende y esto se logra mediante la creacion y desarrollo
de la nueva figura laboral, llamada Asistente Personal. Este se constituye como un
camino para la paz, ya que rompe con la dicotomia que genera una dependencia
asimétrica mutua e incentiva el empoderamiento y emancipacién de las personas que
participan en el acto de cuidado. (Arnau, 2007) (Comisién Economica para América
Latina y el Caribe, 2014) (Garcia, 2003) (Lopez, 2013) (Organizacion de naciones
Unidas ONU, 1993) (Organizacion de Naciones Unidas ONU, 2008)
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Los servicios de asistencia personal estan implantados desde la década de los 80 y

90 en una gran parte de los paises del norte de Europa: Irlanda, Gran Bretafia, Suecia,

Noruega, Dinamarca, Holanda, Austria y Alemania son paises en los que funciona esa

figura desde hace afos. Gran Bretafia y Suecia cuentan ademas con legislacion

especifica al respecto. Suecia aprobd en 1994 su Ley de Asistencia Personal y Gran

Bretafa lo hizo en 1996. En Francia y en ltalia hay también sistemas de asistencia

personal, pero de ambito mucho mas reducido. En Gran Bretafia, el gobierno ha

adoptado el sistema de pago directo para la asistencia personal como herramienta

basica para su programa estratégico de erradicacion de la discriminacion en los

proximos 20 afos. (Garcia, 2003)

A continuacién se presenta una grafica que muestra la filosofia de Vida

Independiente y los pilares sobre los cuales se sustenta.

Cuadro 2. Obtenido del libro la Historia de Angel

[ Autodeterminacion ]

Asistencia personal-Pago directo

{ Desistitucionalizacion }

Desme dicahzacion ]
Movinuento
Vida
Independiente

Acceso al entorno J

Apovo entre 1guales }

[ Ayudas tecnicas-Disefiowmiversal 1

Inform acidn }

lunspunc } Individualidad

CENTROS
OFICINAS DE VIDA
INDEPENDIENTES
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Se vive la necesidad de mujeres y hombres con diversidad funcional de reclamar su
derecho individual y colectivo a vivir de manera autonoma e independiente, estando
incluidos/as en la vida social, contando con los apoyos humanos necesarios
(Asistencia Personal). Se niegan a la institucionalizacion como opcién de vida, ya sea
en sus casas familiares o residencias como reivindicacion a sus derechos de auto-
gestion, disponiendo de los apoyos humanos y tecnolégicos necesarios para ejercer
la ciudadania. (Comisién Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (De Asis,
2014)

La Filosofia de vida independiente se sostiene en estos principios:
e Derechos humanos y civiles.
e Auto-determinacion.
e Auto-ayuda (Apoyo entre Iguales).
e Posibilidad para ejercer poder (Empoderamiento).
¢ Responsabilidad sobre la propia vida y acciones.
e Derecho a asumir riesgos.

e Vivir en la comunidad.

La filosofia del movimiento de vida independiente se basa en los siguientes pilares:

e Toda vida humana tiene un valor.

e Todos, cualquiera que sea su deficiencia, son capaces de realizar elecciones.

e Las personas con discapacidad lo son por la respuesta de la sociedad a la
Deficiencia fisica, intelectual y sensorial y esto no debe limitar el derecho a
ejercer el control de sus vidas.

e Las personas con discapacidad tienen derecho a la plena participacion en la
Sociedad. (Garcia, 2003) (De Asis, 2014) (Lopez, 2013)

Se conoce de organizaciones gestionadas por personas con discapacidad en busca
de autonomia e independencia a partir de los afios 60s, buscando calles accesibles,

buses, empleo y educacion. Aunque la influencia politica se dio en los 70s.

Aunque este movimiento sostiene el derecho de la persona a libre eleccidon también

reconoce que a veces es necesaria la ayuda para poder llevar a cabo el propio
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proyecto de vida, en igualdad con el resto de ciudadanos. Esto hace necesario un
cambio de enfoque hacia las politicas econdmicas y sociales dirigidas a las personas
con discapacidad. (Soler, 2015) (Padilla, 2013)

Estos paises donde la practica toma auge han sabido reconocer los beneficios
politicos, econdmicos, sociales y culturales de la practica de igualdad de oportunidades
para personas con discapacidad o personas mayores con niveles altos de
dependencia. (Pérez, 2006) (Aguilar, 2005) (Comisién Economica para América Latina
y el Caribe, 2014)

Este modelo de vida independiente favorece la visibilidad en general de las personas
con discapacidad, pero también favorece las de aquellas con mayor dependencia que
hoy por hoy pueden acceder a una vida mas digna. (Soler, 2015) (Crespo, 2008) (Ava,
2013) (Guzman-Suarez, 2014)

3.1.6. Las madres Cuidadores: Una realidad ignorada.

Se reconocen pocos estudios sobre madres cuidadoras de hijos-as con discapacidad

multiple o severa, con necesidades de apoyo generalizado.

Esto presupone el afrontamiento de varios duelos, el que se relaciona con la noticia de
la discapacidad del hijo/ay el abrupto cambio en el estilo de vida pues el grupo familiar

se ve ante una situacién de cuidados de intensa y larga duracion.

Estas mujeres y sus familias ponen a prueba luego de la noticia, Su esfuerzo, renuncia,
coraje, adaptacion y dedicacion al cuidado de su hijo/a, con discapacidad multiple o
severa y esto ofrece la oportunidad de conocer otra forma de ver y vivir la realidad de
ser madre- cuidadora con dedicacion exclusiva a lo largo de toda la vida y también la
capacidad de adaptacion y afrontamiento, aprendizaje desde la experiencia, busqueda
de apoyos y descubrimiento de nuevos valores, que hacen de ellas cuidadoras

resilientes.®

% La resiliencia individual se puede definir como la capacidad del ser humano para hacer
frente a las adversidades de la vida, superarlas y ser transformado positivamente por ellas
(Grotberg, 2006). Desde el punto de vista familiar, la resiliencia puede ser definida como la
habilidad para enfrentar y sobreponerse a los desafios vitales disruptivos. Implica un proceso
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Todo esto sin obviar que el sentiry la identificacion empatica con el grupo de madres-
cuidadoras, las lleva a participar en forma activa, principalmente en Latinoamérica en
el movimiento asociativo y en la defensa de derechos y de la calidad de vida de las
personas con discapacidad multiple o severa, con necesidades de apoyo generalizado,
y sus familias, ante la incapacidad del Estado en el cumplimiento de sus obligaciones
para este colectivo y con las madres que ante las exigencias de atencion no pueden

realizar un trabajo que les permita contribuir con el presupuesto familiar.

Al investigar sobre el tema del aporte de las madres cuidadoras en la calidad de vida
de sus hijos con discapacidad limitante, se encuentra un vacio bibliografico y mas aun
desde la investigacion cualitativa hay aportes limitados, por lo que su labor
generalmente pasa desapercibida y es poco reconocida y valorada, lo que no es de

extraiar la poca bibliografia y documentacion de sustento investigativo en Guatemala.

No se han hallado en esta busqueda, investigaciones cualitativas en Guatemala u otros
Paises latinos que aborden de forma especifica la vivencia de cuidar de
Padres/Madres de hijos con discapacidad multiple y/o severa, con necesidades de

apoyo generalizados.

Esta falta de apoyos generalizados que afrontan las madres cuidadoras y sus familias
les provoca una serie de tensiones frente a la insuficiencia de recursos para superar
las diversas situaciones que se plantea a través de la discapacidad de sus hijos, en la
experiencia de la vida diaria, por lo que se hace necesaria la formacion, informacion y
apoyo de diversos actores del contexto y entorno social y asi contribuir a la

construccidon de una comunidad mas incluyente y participativa.

La atencion para personas con discapacidad limitante, incluye atencién personal
(Asistencia Personal), Médica, juridica, técnica, econdmica, de formacion, emocional,

rehabilitadora y social entre otras. Por ello la vida de la persona cuidadora esta

dinamico que posibilita una adaptacion positiva en un contexto de adversidad significativa.
Entrafia trascender la posicion de victima de trauma y luchar a fin de remontar obstaculos y
vivir plenamente.
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fuertemente condicionada por el papel y la relevancia de la tarea que realiza, en el

caso de las madres no se trabaja de cuidadoras, se es cuidadora.

Este trabajo investigativo pretende como uno de sus objetivos especificos resaltar el
trabajo realizado por las madres cuidadoras de personas con discapacidad limitante a
lo largo de la Historia, ya que el cuidado de personas con discapacidad se describe y

se define principalmente en femenino.

Una de las consecuencias mas relevantes del cuidado ejercido por las mujeres (madre,
abuela, hija, hermana empleada doméstica), es el abandono del propio proyecto de
vida por asumir el rol de cuidadora y los cambios significativos que se dan en el estilo
de vida ante las exigencias de constancia, atencion, proteccion y cuidado que requiere

la persona que se cuida.

Por lo que esta propuesta plantea la necesidad de que Estado responda ante esta
realidad ineludible y apoye con un estipendio o ayuda econdmica equivalente a un
salario minimo a estas madres cuidadoras y contribuya a garantizar la calidad de vida
de las personas con discapacidad multiple o severa en igualdad de condiciones que el
resto de la ciudadania y favorecer el alivio de los costos en tiempo, dinero y esfuerzo

de las familias que tienen un miembro con discapacidad limitante.

Como parte de la investigacion se pudo constatar que existe en Guatemala una

iniciativa de ley registrada como:

LEY DE ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS CON SOSPECHA O
DIAGNOSTICO DE PADECIMIENTO DE ENFERMEDADES RARAS

Que busca el reconocimiento de las madres en su trabajo de Asistencia Personal y

propone un subsidio econémico por parte del Estado. Es la iniciativa de ley 46-72.

3.2 Consideraciones Finales

La cuestiéon fundamental que guia este estudio es la de elaborar una propuesta

conceptual para la implementacién de la figura de Asistente personal que responda a
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la realidad y el contexto particular de Guatemala, para ello se desarrollé un analisis
extenso del significado y valoracion de esta figura en diferentes paises con y sin
legislacion de sustento, poniendo de relieve las diferencias y similitudes que existe
entre esta figura y otras similares como es la de cuidador/a de personas con

discapacidad multiple o severa.

Otro de los objetivos primordiales es lograr el posicionamiento e incorporacion de la
figura de asistente personal en el marco politico Institucional por considerar que si en
el apoyo legislativo es imposible alcanzar los cambios significativos en la vida de las
personas con algun tipo de diversidad funcional y sus familias, especialmente en
aquellas en donde es la madre la que cumple el rol de cuidadora. (Ferrara, 2010)

(Revista Iberoaméricana de Filosofia, Politica y Humanidades, 2010)

Otro paso trascendental es desarrollar en torno al concepto de discapacidad un
enfoque de derechos humanos que se apoya en el movimiento de vida independiente,
que resalte en todo momento las capacidades de las personas, su diversidad funcional
y no sus deficiencias, promoviendo la dignidad, la autonomia, la autodeterminacion en
la propia gestidon y la capacidad de tomar en libertad las decisiones oportunas para el

desarrollo del propio proyecto de vida.

En todo el proceso se tomaron como base los instrumentos nacionales e
internacionales vigentes en Guatemala y que son el punto de referencia para alcanzar
cambios estructurales en el Marco Juridico Nacional y en el paradigma diferencial
prevalente sobre el concepto de discapacidad y su evolucion a lo largo de la historia.
(Ava, 2013) (Escuela de Enfermeria Virgen de Granada, 2013) (Ferrara, 2010)

También ha sido un fundamento sdlido de este trabajo investigativo el resaltar el papel
fundamental que juegan las madres cuidadoras de sus hijos/as con discapacidad
multiple o severa al existir un vacio en el desarrollo y posicionamiento de la figura del
asistente personal como una opcion privilegiada para mitigar la carga del cuido de
personas con discapacidad limitante y restrictiva. (Ava, 2013) (Escuela de Enfermeria
Virgen de Granada, 2013)
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Se espera que a través de esta propuesta surjan nuevas acciones que impulsen un
cambio en el paradigma médico- rehabilitador y se abran oportunidades de promover
y socializar el movimiento de vida independiente, con los pilares que lo sostienen y
ofrecer a las personas con discapacidad restrictiva la capacidad de autodeterminacién

y autogestidon que les permita la promocion de avances en su calidad de vida.

Se denota como parte de los resultados la poca informacion que existe en relacion al
tema de madres cuidadoras y el poco reconocimiento a la labor que desempefan en

el cuidador de personas con discapacidad limitante.

La deteccion e identificacion de las competencias y fortalezas de los padres y madres
cuidadores familiares de sus hijos/as con discapacidad intelectual y necesidades de
apoyo generalizado, proporcionara nuevas herramientas para el disefio, planificacion
e implementacion de las politicas sociales, sanitarias y educativas enfocadas a
aumentar la calidad de vida de las/os cuidadoras/es y sus familias. (Ava, 2013) (De la

Rosa Moreno, 2008) (Escuela de Enfermeria Virgen de Granada, 2013)
4. Marco metodolégico

Para esta parte del estudio se utiliz6 una muestra no probabilistica y no representativa,

con perspectiva analitica.

Los sujetos de estudio para la Entrevista a profundidad es un grupo de 10 madres
cuidadoras de sus hijos/as con discapacidad multiple, escogidas por 3 instituciones no
gubernamentales que brindan servicios educativos, a quienes se le solicito el apoyo

para llevar a cabo la presente investigacion.

Los jovenes participantes en el estudio presentan diferentes tipos de discapacidad y
necesidades de apoyo generalizado en sus actividades de vida diaria y altos niveles
de dependencia por lo que la entrevista fue dirigida a las madres que se ocupan de su

cuidado.

Para el analisis sobre el Cuestionario sobre el Marco juridico de la figura de Asistente

Personal, Los sujetos de estudio son personas activas en las diferentes
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organizaciones de y para personas con discapacidad y que participan en la creacion y

lanzamiento de la iniciativa de ley 51-25, actualmente en el Congreso de la Republica.

Se trabajé en un enfoque mixto de analisis cualitativo y cuantitativo para mayor

entendimiento del fendmeno que nos interesa.

4.1 Metodologia de analisis cualitativa

En la parte cualitativa se utilizé el método de recoleccién de datos no estandarizados
ni predeterminados. Tal recoleccién consiste en obtener las perspectivas y puntos de
vista de los participantes (sus emociones, prioridades, experiencias, significados y
otros aspectos mas bien subjetivos). Esto se realiz6 a través de entrevistas a
profundidad. Las muestras son de participantes voluntarias. Para ello se solicito la
colaboracion de madres de nifios y/o jovenes con discapacidad multiple atendidos por
Instituciones no gubernamentales, FUNDAL. Colegio Kipling y Asociacion

guatemalteca por el autismo, AGUA
4.2 Metodologia de Analisis Cuantitativo

Para el analisis cuantitativo se utilizaron dos escalas de medicién de niveles de
dependencia en actividades de vida diaria, la Escala de Katz y la Escala de Lawdon &

Brody.

Adicionalmente se utilizé un cuestionario que fue respondido por personas
involucradas en los procesos de aprobacion de la iniciativa de ley para personas con
discapacidad 5125, actualmente en espera de ser aprobada en el Congreso de la
Republica.

4.2.1. Instrumentos utilizados en la Metodologia

Entrevista a profundidad desarrollada a través de un arbol de categorias y que se puso
a prueba en pilotaje en dos ocasiones y con dos correcciones y reduccién de

preguntas, quedando finalmente en 11 preguntas.
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1. Cuestionario sobre el Marco Juridico de la Figura de Asistente personal a través de

un arbol de categorias. Se puso a prueba a través de un pilotaje, se modificd y se

redujo el niumero de preguntas, quedando finalmente en 10, separadas en tres

categorias.

2. Una Escala de medicion de niveles de dependencia. Escala de Katz.

Una escala de medicion de actividades instrumentales de vida diaria de Lawton y

Brody.

A continuacion el arbol de categorias para disefiar cada uno de los instrumentos de la

presente investigacion.

4211

la Figura del Asistente Personal en Guatemala.

Primer Arbol de Categorias: Desarrollo de propuesta conceptual de

Tabla 1 Elaboracién propia con informacidn de la presente investigacion

Categorias Sub-categorias Indicadores Preguntas generadoras
Concepto Conocimiento del concepto ¢,Conoces el término de
y diferencias con otras Asistente Personal y para ti,
figuras del cuidado qué significa?
¢, Qué otras figuras que cuidan
te son conocidas?
) Caracteristicas Caracteristicas de un ¢ Cuales crees que deben ser
Figura de . o
i Asistente Personal las caracteristicas de un
Asistente
Asistente Personal?
Personal

Competencias académicas

de un Asistente Personal

¢ Qué competencias

académicas crees debe tener

de Derechos

Independiente

un AP
Competencias Competencias personales ¢, Qué competencias
personales crees deber tener
un AP?
Conocimiento Modelo de Vida ¢ Qué nivel de autonomia tiene

la PCD a tu cuidado?
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Categorias

Sub-categorias

Indicadores

Preguntas generadoras

Modelo
Rehabilitador

Busqueda de autonomia de
las personas con
discapacidad multiple o
severa
Capacidad de autogestion
de las PCD multiple o

severa

Apoyos Estatales y no
gubernamentales

decisiones y autogestion tiene

¢ Recibes algun apoyo estatal

¢ Qué capacidad de tomar

la PCD a tu cuidado?

0 no gubernamental para la
rehabilitacién de tu hijo-a?

¢, Con qué apoyos te gustaria
contar?

¢ Has tenido que pagar de tu
dinero para obtener ayudas
técnicas como bastones, afos,
proétesis, ortesis y en la
eliminacion de barreras

arquitectonicas

Madres
cuidadoras

Problemas y
preocupaciones del
cuido

Responsabilidades
del cuidado

Herramientas de

afrontamiento

Ingresos econdémicos

personales

Apoyo de la familia, pago a
otras personas.

Familia, amigos,
actividades de ocio, grupos

de apoyo

¢ Aportas al ingreso general de

tu familia y cémo lo haces?

¢, Crees que la figura del AP
podria ayudarte?

¢,Con qué otros apoyos
cuentas para el cuidado de tu
hijo-a?
¢,Cuentas con algun tipo de
ayuda personalizada
remunerada para el cuidado

de tu hijo-a?

¢ Tienes alguna o algunas
actividades que te distraigan
del cuidado de tu hijo-a?

¢ Tienes algun tiempo de ocio,
diversion o descanso que te
aparte del cuidado de tu hijo-

a?
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Categorias

Sub-categorias

Indicadores

Preguntas generadoras

Planes a futuro

Proyecto de vida

¢ Participas en algun tipo de

terapia grupal o particular?

¢,Coémo visualizas tu futuro?
¢,Como te ves a ti misma

dentro de 5 afios?

Participacion
e Integracion

Social

Movimientos

Asociativos

Reivindicaciones

Integracion a movimientos

asociativos

Incidencia politica

¢ Perteneces a algun
movimiento asociativo de

lucha pro-derechos de PCD

¢, Formas parte de alguna red
de apoyo que trabaje en

incidencia politica para PCD?
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4.2.1.2. Segundo Arbol de Categorias: Posicionamiento e incorporacion de
la Figura del Asistente Personal en el Marco Juridico Nacional de Guatemala.

Tabla 2 Elaboracion propia con informacion de la presente investigacion

Categoria

Sub-categoria

Indicadores

Preguntas

Generadoras

Marco Juridico

constitucional

Incorporacion del AP
al marco juridico

nacional

Instrumentos
nacionales.
Derechos de
personas con

discapacidad

Instrumentos
internacionales que
promueven la vida

independientes

Apoyos juridicos

estatales

Leyes

Vigentes sobre
derechos de las
personas con

discapacidad.

Leyes internacionales
vigentes que protegen
los derechos de
personas con
discapacidad

ratificadas por el

estado de Guatemala

¢ Considera Ud. Que la
PCD es sujeto de
derechos y obligaciones
y no de sobre-proteccién
o lastima?

¢ Conoce si existe o ha
existido una propuesta de
ley sobre la autonomia

personal para PCD?

¢(Cree Ud. Que sin
derecho juridico no hay
derechos humanos y esto
limita las decisiones
sobre la propia vida a las
PCD?

¢Conoce la legislaciéon
nacional que protege los
derechos de las personas

con discapacidad?

¢ Conoce la convencion
de derechos para
personas con
discapacidad emitida por
la ONU?
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Categoria

Sub-categoria

Indicadores

Preguntas

Generadoras

Limitaciones para

el

acceso a

la

asistencia personal

Politicas

Juridicas

Desconocimiento  de
la figura del asistente
personal (AP).

Falta de politicas
publicas que
favorezcan el acceso
ala AP

Marco legal nacional
que reconoce la figura
del AP

¢, Conoce alguna ley que
apoye el acceso a la
asistencia personal para
familias con un miembro
con discapacidad

severa?

¢Considera que una
persona con gran
dependencia y necesidad
de apoyos generalizados
debe recibir un subsidio
econdémico para acceder
a la prestacion de AP?

¢Considera que de
aprobarse la iniciativa de
ley 5125 se favorecera la
autonomia para el
desarrollo y la inclusién

social para PCD?

¢(Estd Ud. De acuerdo
que la figura garante para
la igualdad juridica de las
PCD en un marco
Juridico nacional debe
ser la de AP?

¢;De proponerse una
iniciativa de ley que
incluya la figura de AP en
el Marco Legal y asegure

a las PCD el ejercicio
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Categoria Sub-categoria Indicadores Preguntas

Generadoras

pleno y en igualdad de
condiciones con los
demas a través de la
autonomia personal,
;estaria  dispuesto a

apoyarla?

4.2. Procedimiento de investigacion, lista de actividades para lograr

objetivos de investigacion

El disefio del proceso de investigacion cualitativa es un enfoque de Teoria
Fundamentada porque se plantea una postura tedrica en relacion al problema que se
analiza, haciendo un aporte basado en el contexto nacional y la implementacién de
una propuesta que profundice en un mejor entendimiento del problema o una teoria
emergente, todo lo anterior con el apoyo de un analisis cuantitativo para la

triangulacion de datos y mejor entendimiento del problema.

La metodologia en el estudio cualitativo con la entrevista a profundidad, incluyé la
elaboracion de una matriz para la recoleccion y analisis de datos recabados. En esta
matriz se verificd la tendencia en relacion a las preguntas planteadas y las variables
del estudio de investigacion. Las preguntas fueron agrupadas en tres categorias que
se relacionan con el concepto de asistente personal, sus caracteristicas, los apoyos
estatales y gastos de rehabilitacion y la asociacién en grupos afines para el trabajo de

incidencia politica.

Asi mismo como parte de la entrevista a madres se incluyeron dos escalas para medir
el nivel de dependencia de los jovenes y nifios con discapacidad multiple que
participaron en el estudio. La escala de Katz y la escala de Lawton y Brody, los
resultados obtenidos en niveles de dependencia se graficaron en porcentajes y en

frecuencias con estadistica descriptiva para realzar un analisis cuantitativo.
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Seguidamente se realizé un analisis cuantitativo del cuestionario con diez preguntas
sobre el Marco Juridico de la Figura de Asistente Personal en Guatemala, cuyas
preguntas fueron ordenadas en tres categorias: La primera sobre derechos para las
personas con discapacidad, la segunda sobre el marco legal nacional y la tercera en
relacion a la inclusién en la legislacion de la figura del Asistente Personal como un
derecho para personas con discapacidad y altos niveles de dependencia. Los
resultados de las preguntas se graficaron utilizando porcentajes y frecuencias de la

estadistica descriptiva.

Finalmente se entrecruzé la informacion obtenida a manera de triangulacion de datos
obtenidos a través de la entrevista, las escalas y el cuestionario, para verificar la

veracidad y darle confiabilidad a los datos obtenidos en el proceso de investigacion.
5. Resultados del trabajo de campo

5.1 Datos generales de las madres participantes

En este inciso se presentan los datos generales de las madres participantes en el

proceso Investigativo y diagndstico de sus hijos con multi-discapacidad.

Tabla 3 Elaboracién propia con informacion de la presente investigacion

médula
= Poralisks | iofia | sindreme | Ceguenntotal, | sindrome indats; | PSTIIECkt, Sale
sosbedl [ Cituiint | reiomonisite | desioom | TS | eorit | MU R maby
baja visién problemas conductual es
Epuliswo
Entrevista| No 1 2 3 4 5 & 7 8 9 0
Edad [afios) 15 12 18 ] 19 pi) 15 14 ¥
Sexo M M F F M F F M M M
Edad 35 a0 §1 a8 L) 48 =2 48 & 30
Psicologe,
Profesorade | Maestrade
Admon. De Unive rsitari ensefianta | educacion 1afode
Estusdios empresas | Secretaria |Bto. Primaria o3 Diversficads _media fisca  lUniversitarid Maestria Diversifivicado
Nivel soci cecondmico alto medio bajo medio medio medio baio media media__|aito
pre-
diabetes
depresion
severa,
Diabetes, sobrepeso,
dolor de Diabetes, ansacio medicada con
De presion espalda, estrésy estrésy Dolores dolores [cronicoy  |Sobre-peso, |nsioliticos, aficidn al
Salud severa estrés | neuropatia | cansancio | cansancio | musculares | musculares [estrés estrés | ciganillo
Bufete
Maestrade | Juridico,
MNegocio Negocio | Tiendaen Educacion medio Negocio
Trabajo propio propio casa Ama de casajComerciante] Amade casa fisica tiempo propio Empre sapropia
Estado civil Casada casada casada casada soltera separada soltera casada casada madre soltera
Otros hijossin
 discapacidad o 1 3 1 1 2 1 ] 0 o
otros hijos con
discapacidad 2 [ o [s] o o 1] 1 o [
Centro de estudios AGUA AGUA Fundal Fundal Fundal Fundal Col. Kipling | Col. Kipling AGUA AGUA
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En este cuadro inicial hacemos un analisis de la muestra a estudiar, contiene datos
generales de las madres cuidadoras, sobre el diagndstico de sus hijos/as, si es que
los hay, prevalencia de enfermedades en las madres, oportunidad de empleo al ser
cuidadoras principales de sus hijo/as, estado civil y nivel de estudios, asi como de las

organizaciones que brindan los servicios educativos.

Con base en estos datos pudimos hacer algunos analisis como los siguientes:
Gréfica 1 Gréfica 2

Hijos con discapacidad

En la grafica 1 encontramos una alta prevalencia dentro de la muestra de nifos/as y
jévenes con discapacidad de alta dependencia, hasta el 90 % de la muestra en estudio
y también dentro de las 10 familias participantes, Grafica 2, familias donde hay mas
de un hijo/a con discapacidad y hasta tres en algunas de ellas, con retos multiples y
necesidades de apoyo generalizado, lo que hace mas complicado la dedicacion de las

madres en atencion a los hijos con discapacidad.

A continuacion presentamos algunas citas de la Entrevista a profundidad que triangula

la informacion obtenida por graficas.

Cita 1.
Ella depende completamente de la persona que la cuida, no se bafia sola, hay que
cambiarle el pafial, darle de comer y hay que tener cuidado porque se ahoga con las
flemas”

Madre de nina con paralisis cerebral.
Cita 2
“Para banarse depende de mi, también para ir al bafio. Usa pafial de noche. Cuando
quiere algo me busca que lo lleve donde él quiere”

Madre de joven con el sindrome Cri-du-chat.
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Vemos también como resultado de lo graficos, que las madres en su totalidad tienen
padecimientos fisicos y emocionales derivados del desgate del cuido de nifios/as y
jovenes con discapacidad de alta dependencia. Aun si pudimos constatar que el 80%

de las madres obtienen un ingreso laboral, incluso laborando en casa.

Grafica 3 Gréfica 4

Madres que trabajan / no trabajan Enfermedades de las madres

Aunque no era un motivo de estudio la prevalencia de las enfermedades en el grupo
de madres cuidadoras, durante la entrevista a profundidad surgié el desgaste fisico y
emocional que sufre la totalidad de ellas. Dentro de los padecimientos encontramos:
Dolores musculares 11%, problemas de sobre-peso 11%. Estrés y cansancio
generalizado 23 %, Depresion severa en alguna etapa de la crianza del hijo con
discapacidad 22%, Diabetes diagnosticada y en tratamiento 22% y crisis de ansiedad
11%. Todo lo anterior derivado de las largas jornadas de cuidado sin horario y sin
descanso que tienen con sus hijo/as con altos niveles de dependencia sumado a que
ellas asumen el papel de cuidadora principal y combinan el cuido en la mayoria de los

casos con jornadas laborales.
Cita 3.

“El tiene muchas habilidades motoras que | o hacen peligrosos para si m ismo y los

demas”

Madre de dos jovenes con trastorno del espectro autista, uno participante del estudio.
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Cita 4

“Recibe apoyo forzado del IGSS para atender le las discapac idades, neurdlogo y
nefrélogo.....va a Fundal y la apoyan para vale rse por si misma, a mi me dan apoyo

psicologico”
Madre de nina con ceguera total y microcefalia.

Dentro de la muestra de estudio de nifios/as y jovenes con discapacidad, 6 de los
participantes son varones y 4 mujeres, pudiendo comprobar que en la literatura hay
algunas discapacidades que tienen una mayor prevalencia por género, como en el
caso del Autismo que se presenta mas en los varones con una frecuencia de tres a
cuatro por cada nifa. Las edades de los nifios/as y jévenes participantes oscilan entre

los 6 y 19 anos de edad.
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5.2. Resultados de la Investigacion Cuantitativa

Tabla 4. Elaboracidén propia con informacidn de la presente investigacion

Escala de Katz

Diagnésico
Entrevista No. 1 2 3 4 5 6 1 8 9 10

Edad (afios) 15 12 5 6 19 19 | 12 15 14 7

Sexo M M F F M F F M M M
Baio Independiente 1

Dependiente 6 4 6 6 6 6 4 3 6
Vestido Independiente 1 1

Dependiente 5 5 6 6 5 4 4 6
Uso del wc Independiente| 1 1

Dependiente 6 6 6 6 5 4 4 6
Movilidad Independiente| 1 1 1 | o1 0 | 1 3

Dependiente 6 6 6
Continencia | Independiente| 1 2 1 ¢

Dependiente 5 6 6 5 4 4
Alimentacion| Independiente| 1 1 1 3 | x

Dependiente 6 6 6 3 4

| Punteointegrado

[ 15 [ 22| 36 [36]| 29| 19| 6 | 17| 14 | 32 |

Como se explicé en la metodologia, la finalidad al solicitar llenar esta escala a las

madres cuidadoras es verificar los niveles de dependencia que presentan sus hijos/as

con discapacidad multiple en las actividades de vida diaria y comprobar la necesidad

de apoyo generalizado que requieren para la mayoria de actividades que plantea la

escala y justificar asi el requerimiento de la Asistencia Personal.

Los grados se clasificaron de la siguiente manera:

e Grados A-B o 0-1 puntos = Ausencia de discapacidad o discapacidad leve.

e Grados C-D o 2-3 puntos = Discapacidad moderada

e Grados E-G 0 4-6 puntos = Discapacidad de alta dependencia (severa)
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A continuacién graficamos algunos de los resultados reportados por las madres en el
cuidado de sus hijos.

Grafica 5 Grafica 6 Grafica 7

Bafio Movilidad Uso del Sanitario

stove ®Moderado » Severo = leve ® Moderado =« Severo o Lleve » Moderado = Severo
Grafica 8 Grafica 9 Grafica 10
Vestido Continencia

Alimentacién - niveles de dependencia

o leve = Moderado = Severo

® leve » Moderado = Severo ® leve = Moderado = Severo

Vemos segun esta escala que los niflos/as y jovenes participantes del estudio tiene
entre el 60 y 80 % de dependencia en las actividades de vida diaria (graficas 5.6.7.8.9),
que aqui se presentan a excepcion de la alimentacién (grafica 10), donde aumenta
levemente el nivel de independencia. Lo que pone de manifiesto que tienen
necesidades de apoyo generalizado para sus actividades de vida diaria y necesitan de
asistencia personalizada durante todo el dia.
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A continuacion presentamos algunas citas de la Entrevista a profundidad que completa

la informacion obtenida por graficas.
Citas

“Ella depende completamente de la persona que la cuida”

Madre de una nina con paralisis cerebral

Cita 6

‘“Dependencia alta, no camina, hay que vestirla, ver su higiene personal....trasladarla

en brazos o en silla de ruedas”
Madre de una nina con atrofia cerebral

5.2.1. Escala de Lawdon y Brody

Esta escala pretende ser un complemento de la escala de Katz en el sentido de
analizar niveles de dependencia en actividades formales de autocuidado, labores de
hogar y manejo de finanzas. Se pretende analizar la capacidad de los sujetos de
estudio de llevar una vida auténoma y de autogestion que los impulse a la
independencia y emancipacién, en algunos de los casos en transicion a la vida adulta.
Aunque algunos de los participantes son nifios, la escala pretende evaluar la

comprension comunicativa, nocién del dinero y capacidad en la toma de decisiones.
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Escala de actividades instrumentales de vida diaria

Tabla 5 Elaboracion propia con informacion de la misma investigacion

Escala de Lawdon & Brody
1|23 alsel7]s 10
s |12 5] 6 |19 0] 1]
M M F F M F E M
|
|Realiza compras independientes
|Realiza pequefias compras 5
o | 0 -5 N T 8 0 0
] | I
lololofolofo] [o] [o]

Tabla 6 Elaboracion propia con informacion de la misma investigacion
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Escala de Lawdon & Brody
Discapacidad :
No. 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Entrevista | Edad 1511211516 (19) 19/12/115
Sexo M| M| F|FIM|F|F|M
a 6
oJo|oloflo|ofl [o 0
_ es capaz de tomar un taxi mas no otro medio de transporte
Uso de mediosde [ io0, on transporte publico solo acompaniado s
|solo utiliza taxi o carro con ayuda de otros ZlZzlolold @ o 18T
[noviaja
AT AT =
——— e .
®-| o | vl ol o 0

La informacion como en el caso anterior se obtuvo de un cuidador fidedigno, en este

caso las madres que se denominan como cuidadoras principales de sus hijos/as con

discapacidad multiple. En este caso la maxima dependencia estaria marcada por la

obtencion de un cero (0) puntos y ocho (8) puntos expresarian una independencia total.

5.2.1.1

= omo)
A NO
COMTESTA £L nwo-?’:(:n: PUEDE s icawitacon+ I

5 CAPPAZ DE MARCAR ALGUNOS NUMERCS TOMA U TAX! PERONO USA OTRO

FAM, (5-6) TRANSPORTE (5-6)

UTILIZA £ TELEFONO POR INICIATIVA it
PROPIA(T- 8) "
0 1 1 9 & 3 I 9 4 2 3 4 K % AN

1 £ a

NOES CAPAT DE USAR L TELEFONCH{0-2)

Analisis de resultados escala de Lawton & Brody
Grafica 11 Grafica 12
Nivel de dependencia en uso del nivel de dependencia en uso del
telefono transporte

VIALA BN TAX) O AUTO ACOMPARADC POR
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Cita7
“‘Aprendi a manejar y tuve que comprar un carro porque no puedo salir en bus con ellos, he

invertido en cierto tipo de llaves.”

Madre de dos hijos con trastorno del espectro autista, uno de ellos participa en el estudio

Grafica 13 Grafica 14
Nivel de dependencia en manejo de nivel de dependencia en toma de
finanzas medicacion
N0 PUEDE MANEIAR DINERO(O. 129 | @ NO ES CAPAT DE ADMINISTRAR $1)

MEDICACHON {0-1-2-3)

TOMA SU DOSIS SE LE PREPARA

REALIZA COMPRAS DFL DA CON AYUDA] &4
» OREVIEMANETE (4-5-6)

6
TOMA SU MEDICACHON A LA HORA Y CON LA
DOSIS CORRECTA (7-8)

MANELA SU ECONOMIAPORSISOLO(7 81 |
(1] 1 2 | a S & T 8
0 34 06 08 1
Grafica 15 Grafica 16
Nivel de dependencia en lavado de Nivel de dependencia en preparacién
ropa de comida
LE PREPARAN ¥ SIRVEN LA COMIDA b
TODO EL LAVADO DE ROPA 1O HACE OTRE
PREPARA CALIEMTA Y SIRVE SiNDIETA(3-4)
LAVAFOR S SOLO PEQUERAS PRENDAS (4 &)
PREPARA 3 S LE DANINGREDIENTES (S &)
LAVAPOR 51 SOLO SURDPA (78]
ORGANIZA, PREPARA Y SIRVE SOLO | 7-8)
P I I 3 4 8§ & e o 1 s & 3 @8 il

A continuacién se presentan algunos de los hallazgos:

De acuerdo a lo que sefalan las frecuencias estadisticas, los resultados de esta
escala senalan que los sujetos participantes del estudio manifiestan alto niveles de
dependencia en las actividades instrumentales de vida diaria (Graficas 13, 14, 15,16).
La mayoria de las actividades necesitan de apoyo generalizado ya que los sujetos no
muestran capacidad para manejo de finanzas (grafica 13), autocuidado (grafica 16) o
toma de decisiones (grafica 14), sin el apoyo de alguien que le asista en las

actividades, como viajar en algun tipo de transporte. Esto pone de manifiesto la
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necesidad de la asistencia personal para apoyar a las familias en el cuidado de
personas con alta dependencia. La mayoria de actividades que se evaluan a través de
esta escala requieren de un nivel de independencia dificil de alcanzar par personas en

condicion de discapacidad multiple.

A continuacion presentamos algunas citas de la Entrevista a profundidad que completa

la informacion obtenida por graficas.

Cita 8
“Va a AGUA, por la si tuacion econémica solo va tres veces por sem ana...no puede

viajar solo porque es agresivo, entonces tiene que ir su papa o yo con él’.

Madre de dos hijos con el trastorno del espectro autista, uno participa en el estudio

Cita 9

“si sale a la calle no sabe cémo regresar, no habla.”

Madre de un joven con trastorno del espectro autista

Grafica 18

Grafica 19

Nivel de dependencia en cuidado de
la casa

Nivel de dependencia en hacer
compras

LS

MECESITA I A

REALLEA SOLO PROUERAS COMPRAS
LALLEA TARE &S | WRAS DLL HOGAR

L L REALLEA LAS COMPRAS INOUPENCHENTT (78

Podemos observar que estas actividades instrumentales los niveles de dependencia
manifiestos por los sujetos son mucho mas altos llegando incluso al 100% de dependencia en
lo que respecta al manejo de compras (Grafica 19) y finanzas (Grafica 13), por no tener los

sujetos de estudio ninguna nocion del valor del dinero.
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Cita 10
“Si, aporto tengo un negocio, una tiendecita y voy guardando cada dia de Q30.00 a Q.40.00
en el dia para ahorrar para pagar su medicamento y ajusto con lo que mis otros hijos me dan,

también guardo para cualquier situacion que se presente, parasu leche, pafiales o medicinas”.

Madre de una nifa con paralisis cerebral

5.3. Analisis de resultados sobre el Marco Juridico de la Figura de

Asistente Personal.

A través del siguiente cuestionario se pretende analizar el posicionamiento de la figura
de asistente personal en el marco juridico nacional y la posibilidad de posicionamiento
en la legislacion nacional. El cuestionario incursiona sobre el conocimiento de los
sujetos de estudio, en este caso personas que estan en organizaciones de y para
personas con discapacidad y que trabajan en los movimientos de incidencia politica
del Pais en busca de la aprobacion de la ley 51-25. También se pregunta sobre la
necesidad de apoya r una iniciativa de ley que reconozca la figura de Asistente

Personal y la apertura de esta poblacion para impulsar dicha ley.

Tabla 7 Elaboracion propia con informacién de la misma investigacion

No. Descripcién - p
¢Considera Ud. Que la Personas Con Discapacidad (PCD) es sujeto X =
de derechos y obligaciones y no de sobre-proteccién o |lastima?
¢Cree Ud. Que sin derecho juridico no hay derechos humanos y esto
limita las decisi sobre la propia vida a las PCD?

iConote la legislacién nacional que protege los derechos de las
personas con discapacidad?

¢Conoce si existe o ha existido una propuesta de ley sobre la
autonomia personal para PCD?

¢Cree ud que laconvencitn de derechos para personas con
discapacidad emitida por la Organizacidén de Naciones Unidas debe

15

- | 3

11 2

Definitivamente | Probablemente | Probablemente | Definitivamente
no
2
3

= ser |a base para el desarrollo de los derechos para las personas con = 2
discapacidad ?
¢ Que le parece que la iniciativa de ley 5125 actualmente en el
b congreso, apoye el acceso a la asistencia personal, para las familias 14 1 1 1

con un miembro con discapacidad severa ?

¢Considera que una persona con gran dependencia y necesidad de
7 apoyos generalizados debe recibir un subsidio econdmico para 14 3
acceder ala prestacidn de Asistente Personal (AP)?

¢Considera que de aprobarse la iniciativa de ley 5125 se favorecerd
la autonomia para el desarrollo y laindlusién social para PCD?

¢Estd Ud. De acuerdo que la figura garante para la igualdad juridica
de las PCD en un marco legal nacional debe ser la de AP?

¢De proponerse una iniciativa de ley que incluya la figura de APen
el Marco Legal y asegure a las PCD el ejercicio plenoy en igualdad
de condiciones con los demds a través de la autonomia personal,
iestaria dispuesto a apoyara?

13 3 1
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Dentro de los hallazgos encontrados tenemos lo siguiente:

Derechos de las personas con discapacidad Grafica 20

[20% 13% 0% 0% ke 12% W

definitivamente 5i Probablemente si Probablemente no Definitivamente No

Como vemos en el analisis de estas preguntas (grafica 20), entre el 80 y el 98 % de
las personas entrevistadas reconocen los derechos de las personas con discapacidad,
su derecho juridico y la legislacién nacional. Lo que muestra una tendencia favorable.
A continuacion presentamos algunas citas de la Entrevista a profundidad que triangula

la informacion obtenida por graficas.

Cita 11
“Que haya respeto hacia las personas ¢ on discapacidad. Mostrarle al mundo los

derechos humanos que ellos tienen y sean tomados en cuenta”

Madre de una nina con atrofia cerebral
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Figura de Asistente Personal Grafica 21

e

definitivamente Si Probablemente si Probablemente no Definifivamente No

En cuanto a las preguntas relacionadas con la figura de Asistencia Personal
contenidas en el cuestionario, la muestra entrevistada Del 90% al inclusive 100%
manifiestan una actitud positiva hacia la figura del asistente personal como garante de
igualdad juridica y favorecedor de inclusion social para personas con discapacidad con
altos niveles de dependencia y en su totalidad apoyarian una iniciativa de ley que

favorezca sus servicios con la ayuda del Estado.

A continuacion presentamos algunas citas de la Entrevista a profundidad que triangula

la informacion obtenida por graficas.

Cita 12
“El que le ayuda a manejar la parte que €l no puede hacer solo”
Madre de un joven con espina anclada, mielomelingocele y autismo

Cita 13

“Es el que ayuda a otra persona y es muy especifica y calificada”

Madre de tres hijos con discapacidad, uno de ellos participa en el estudio, con autismo.

Cita 14
“Deben gustarle los nifios, interesarles  porque ellos son diferentes, debe tener

paciencia”
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Madre de un joven con trastorno del espectro autista

Marco Juridico Nacional Grafica 22

Marco juridico nacional

Estas preguntas se relacionan con el conocimiento que las personas tienen sobre las
leyes vigentes en el Pais, incluyendo la iniciativa de ley 51-25 que contiene dentro de
sus articulos uno donde se apoya el derecho de las personas con discapacidad con
gran dependencia a optar con el apoyo del Estado a los servicios de un Asistente
Personal. La tendencia en las respuestas de los entrevistados indica que aunque solo
un 30% de las personas acepta tener algun conocimiento sobre una ley de autonomia
para personas con discapacidad, mas del 80% apoya que se gestionen leyes que
apoyen a las personas que necesitan de la asistencia personal como parte de su

inclusion social.

A continuacion presentamos algunas citas de la Entrevista a profundidad que triangula

la informacion obtenida por graficas.

Cita 15
“Solo tengo conocimiento de dltima ley yhemos apoyado algunas notas, pero la verdad

no tengo tiempo y si mucho cansancio.”

Madre de dos jovenes con trastorno del espectro autista.
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Cita 16
“El gobierno nos apoyara....en relacion a co ntar con un asistente personal que vea a

nuestro hijo para que adquiera mayor independencia”
Madre de una nifa con atrofia muscular

5.4 Grupos de preguntas

Valoracién de actividades de vida diaria.

Grafica 23 Grafica 24

Clasificacion integrado de Katz Escala integrada de Lawdon & Brody

® Leve = Moderado = Severo

s leve « Moderado = Severo

En este calculo porcentual unificamos la escala de Katz (Grafica 23) en sus 6 niveles
de analisis de dependencia y nos da un resultado de 50% de nivel de dependencia alto
y 40% de moderado, lo que nos indica que en las actividades evaluadas en los sujetos
de estudio el 90% requiere de algun tipo de asistencia parcial o total para la realizacién
de sus actividades de vida diaria. Lo que concuerda con la necesidad de las familias
de contar con el apoyo de una figura de asistencia personal para aliviar las extensas
jornadas de cuidado que requieren los nifos y jovenes con altos niveles de

dependencia.

En la gréfica de la derecha (Grafica 24) los niveles de dependencia son aun mayores
ya que el 80% de los sujetos de estudio necesitan de apoyo para llevar a cabo las
actividades evaluadas. Y el 20% restante necesita de asistencia moderada para la

realizacion de las actividades, lo que indica la necesidad de la Asistencia personal para

74



una efectiva inclusién social.

En la Entrevista a profundidad se hizo evidente la necesidad de las familias y
especialmente de las madres que se declaran en su mayoria como cuidadoras
principales de un apoyo preparado académicamente y con cualidades que le permitan

asistir a personas con alta dependencia y necesidades de apoyo generalizado.

5.4.1. Cuestionario sobre el Marco Juridico de la Figura de Asistente Personal

Derechos de las personas con discapacidad Figura de Asistente Personal

Grafica 25 Grafica 26

1L

En estas graficas unificamos las respuestas al grupo de preguntas relacionadas con el
tema para analizar la tendencia y vemos que en la grafica izquierda (Grafica 25) sobre
derechos de las personas con discapacidad hay una tendencia favorable del 75% en

definitivamente si y un 10% adicional en el item probablemente si.

En la grafica derecha (Grafica 26) que valora la figura de asistente personal la
tendencia indica en el grupo de preguntas un 78% de tendencia favorable hacia la
construccion de la figura de asistente personal, con un definitivamente si y un 18%

adicional con un probablemente si.
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Marco Juridico Nacional

Grafica 27

» Definitvamente s = Probablemente 3 » Probablemente no o Defindtivamente no

En relacion al conocimiento de leyes que protegen los derechos de las personas con

discapacidad.

Al confrontar la informacién anterior con la Entrevista a profundidad que respondieran
el grupo de madres participantes en la presente investigacion, encontramos que las
madres manifiestan la gran necesidad que existe del apoyo de la asistencia personal
como una ayuda necesaria para que sus hijos con discapacidad multiple puedan
alcanzar igualdad de condiciones en el desempefo de sus actividades diarias y ellas

puedan tomar su propio proyecto de vida.

A manera de triangulacién de resultados citaremos algunas de las necesidades

expresadas por el grupo de madres.

Cita 17
"Si, tal vez un apoyo del Estado a las fam ilias, porque todo lo de ellos es caro y no

todas las familias tienen acceso a que les den un diagndéstico certero”

Madre de un joven con espina anclada, mielomelingocele y autismo

Cita 18
“ Si pudiera llegar a oidos del gobier no que nos brindaran el apoyo que tanto
necesitamos no solo yo, sino otras madres para tener un poquito mas de tiempo para

dedicarnos a nosotras mismas como seres humanos”
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Madre de un joven con sindrome Cri-du- chat

En Guatemala hay suficiente legislacion que apoya a las personas con discapacidad
pero los entrevistados manifiestan poco conocimiento de las mismas, ademas de la
poca voluntad politica para el cumplimiento de las mismas y la ausencia de sanciones

que obliguen su cumplimiento.

6. Conclusiones

1-De acuerdo al objetivo planteado se determina la propuesta conceptual para la
Implementacion de la figura de asistente personal, a través de la recoleccion de
necesidades expuestas por las madres al cuidado de sus hijos con discapacidad

multiple.

2-Segun objetivos se procede a la aplicacion del cuestionario sobre el marco juridico
para la implementacién de la figura de asistencia personal y su posicionamiento en el
marco legal constitucional, lo que determina por los resultados, la importancia de la

figura como garante de igualdad juridica y autonomia personal.

3-Se ldentifican las caracteristicas del asistente personal en cuanto a calidades
humanas y académicas, a través de informacion brindada por las madres al cuidado

de sus hijos con discapacidad multiple en entrevistas a profundidad

4-En el proceso investigativo se resalta con evidencia el papel de las madres como
cuidadoras principales en atenciéon a sus hijos con discapacidad multiple severa,
quienes cuidan sin horario, salario, ni descanso, ya que sin este apoyo las

posibilidades de sus hijos se verian seriamente afectadas.

5-Se identifican los factores politicos y juridicos que limitan el acceso a la asistencia
personal, lo que se evidencia en la iniciativa de ley 51-25, detenida en el Congreso por
falta de voluntad politica y pobre apoyo estatal que incide directamente en la inclusion

social de las personas con discapacidad.

6-Se evidencia la vaga respuesta del Estado a las demandas de las personas con
discapacidad, dentro de las que se incluye la provision de servicios de asistencia
personal entre otros, debido a que se valora en términos de costos y no de beneficios.
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7-La defensa de la independencia personal hasta donde lo permite el potencial
cognitivo, intelectual de cada persona y el contexto socio-econdmico en el que vive
debe constituirse como un valor integral de las condiciones humanas y como un
elemento distintivo de la libertad individual y para que este derecho pueda ser

libremente ejercido el Estado debe garantizarlo a través de politica social.

8-El movimiento de vida independiente reconoce el papel que tienen las familias,
madre, esposa, hija, amiga, vecina, suegra en atenciébn a las personas con
discapacidad, siendo en muchos casos las personas idoneas para desempefiar el

papel de asistente personal.

9-La figura de asistente personal resulta esencial para cambiar el paradigma
asistencialista-rehabilitador que limita la autonomia personal, autodeterminacién e
independencia de las personas con discapacidad al favorecer su participacion plena

en el contexto social.

10-La figura de asistente personal viene a romper el esquema tradicional de ayuda a
domicilio o cuidador en el hogar, ya que se trata de una persona remunerada,

contratada, evaluada y entrenada por el propio usuario del servicio.

11-Para las personas con altos niveles de dependencia el servicio de asistencia
personal se configura como un servicio imprescindible para alcanzar la autonomia y

vida independiente.

12-La creacion de la figura de asistente personal facilita el que las familias o la persona
a cargo del cuidado se dediquen a sus tareas habituales, proyectos personales,
trabajo, estudio, ocio, sin que la convivencia con la persona dependiente se convierta

en una carga.

7. Recomendaciones:

1-En Guatemala es prioritario la unién conjunta de la sociedad y el ente rector en
discapacidad CONADI, para la busqueda de aprobacion de la iniciativa de ley 51-25
como un apoyo a la autonomia personal de las personas con discapacidad,

especialmente la de aquellas con altos niveles de dependencia a fin de favorecer el
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respeto de sus deseos y el desarrollo de sus capacidades individuales en pleno goce
de derechos y se aseguren adecuados niveles de participacion social por parte de este

colectivo.

2-Es necesario que el Estado desarrolle legislacion nacional a través de sus
dependencias con apoyo de CONADI para la regulacién de los servicios de asistencia
personal a través de la jurisprudencia. Esta legislacion debera definir a los usuarios y
beneficiarios de dichos servicios, tomando en cuenta sus necesidades por sobre edad
o tipo de discapacidad. El programa debera brindar servicios toda la semana y 24 horas

al dia y contemplar un presupuesto que de financiamiento a las familias beneficiadas.

3-Se necesita un cambio politico y juridico que debe generarse desde los propios
interesados y sus organizaciones, en beneficio de las personas con discapacidad lo
que incluye la figura de asistencia personal dentro del marco legal nacional, que

favorezca una visién acerca la discapacidad desde un enfoque social y de derechos.

4-En Guatemala se debe trabajar conjuntamente a nivel nacional con un eje
transversal desde las instituciones, el Estado, las organizaciones de y para personas
con discapacidad y el CONADI, por una re-interpretacion socio-politica de la
discapacidad como modelo social, a fin que se haga énfasis en la eliminacién de las
barreras del entorno, econdmicas, medioambientales y culturales que limitan el

desarrollo de la personas con discapacidad.

5-Las ayudas técnicas, los servicios de bienestar social incluido el apoyo de un
asistente personal deben ser consideradas elementos esenciales de la integracion
social en el Marco de las politicas y para garantizarlo se requiere el involucramiento

del Estado y sus dependencias en una accion conjunta y coordinada.

6-El hecho que pueda contratarse a las madres que cuidan a sus hijos con
discapacidad multiple o severa como asistentes personales, facilita el que las madres
no tengan que abandonar sus puestos de trabajo para dedicarse al cuidado de sus
hijos/as con discapacidad y ademas el poder recibir un pago por el trabajo que
desempenan. El Estado de Guatemala es el indicado para generar esos apoyos

econdmicos a través de politicas de asistencia.
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7-Los programas de entrenamiento de asistentes personales deben ser disefiados de
tal manera que pueden ser utilizados por personas con todo tipo de discapacidades y
con independencia de su edad, para ello deberan crearse Centros de Vida
Independiente que certifiquen la acreditacion de dichos servicios con apoyo de
CONADI. .

8-Los poderes publicos deben considerar la prestacion de asistencia personal como
servicios esenciales para la igualdad de oportunidades, la no discriminacién, la vida
autonoma y la cohesion social, para ello es necesaria la creacion de una politica que

los garantice y los subsidie.

9-Se deben garantizar los servicios de asistencia personal por parte del Estado desde
la nifez hasta la vida adulta para que las personas con discapacidad puedan recibir
desde la infancia condiciones de igualdad sobre su propia vida, tomar decisiones y ser
activos, esto requiere que el Estado destine un presupuesto especifico para cumplir

con la politica.

10-El principal garante del servicio de asistencia personal por tratarse de un servicio
de bienestar social debe ser el Estado, por lo que es el indicado para asumirlo a través
de CONADI.

11-Se hace necesario sefalar la necesidad de aumentar las investigaciones sobre la
evaluacion de la eficacia y eficiencia de los modelos de atencion a personas con
discapacidad con altos niveles de dependencia, por ser de las poblaciones mas

excluidas y menos atendidas de la Nacion.

8. Analisis de Involucrados:

A continuacion se detallan los grupos de involucrados para el proyecto de intervencion,
lo que sintetiza los resultados de investigacion que se realizé en la primera fase. Dentro

del analisis se incluye intereses, potenciales y recursos de los grupos en cuestion.

Analisis de Involucrados:

80



Grupos Intereses Problemas Recursos y Mandatos
Percibidos
Personas con -Vida independiente -Limitada -Convencion Internacional

discapacidad

-Deseo de
autodeterminacion
-Toma de decisiones
-Espacios de
participacion social
-Concientizacion al
resto de la sociedad
-Asistencia Personal
-Independencia en
actividades de vida
diaria

-Participacion
ciudadana
-Derechos Juridicos
-Apoyos estatales
-Exclusion y

discriminacion

participacion social
-Poco acceso a la
salud, educacion,
politica, trabajo e
informacion
-Restriccién en la
toma de decisiones
-Poca participacion
politica

-Poco apoyo del
Estado
-Dependencia a la
familia
-Inaccesibilidad a la

Asistencia personal

sobre los Derechos de las
personas con
discapacidad

-Ley de Atencion a
personas con
discapacidad 135/96
-Iniciativa de ley 51/25
actualmente en el
Congreso

-Convencion
Interamericana para la
eliminacién de todas las
formas de discriminacion
contra las personas con
discapacidad.
-Capacidad organizativa

-Incidencia politica

Madres

cuidadoras

-Bienestar integral de
sus hijos

-Logro de mayor
independencia de sus
hijos

-Recuperar la salud
-Espacios de
descanso
-Recuperacion del
propio proyecto de
vida

-Apoyos familiares
para el cuidado de las
personas con

discapacidad

-Agotamiento fisico
-Problemas
econdémicos

-Poco apoyo estatal
-Falta de apoyo en la
familia

-Limitacién en los
espacios laborales
por la exigencia del
cuido a sus hijos con
discapacidad
-Discriminacion por

asociacion

Terapia individual
Terapia de grupo
Espacios de descanso
Ley de atencién integral a
las personas con
diagnéstico de
enfermedades rara,
iniciativa de ley 46-72
Politica de desarrollo
social y poblacion

Ley de desarrollo social
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-Asistencia personal
para el apoyo del
cuidado

-Subsidio por parte del
Estado

-Certificacion de la
asistencia que prestan
a sus hijos
-Concientizacion social

-Incidencia politica
-Libertad de
agrupacion
-Concientizacioén a la
sociedad

-Espacios de
participacion politica
-Influenciar la
legislacion

-Apoyo a las
necesidades de las
personas con
discapacidad
-Posicionamiento de la
figura del --Asistente
Personal
-Reivindicacion de
derechos

-Nada de nosotros sin

nosotros

-Pocos espacios de
participacion social y
politica

-Separacion de las
organizaciones por
discapacidad
Intereses en conflicto
-Poca respuesta del
Estado a las
demandas del grupo
-Falta de
empoderamiento de
las personas con
discapacidad
-Colectivo
invisibilizado a nivel

social y politico

-Convencion Internacional
sobre los Derechos de las
personas con
discapacidad

-Ley de Atencion a
personas con
discapacidad 135/96
-Iniciativa de ley 5125
actualmente en el
Congreso

-Convencion
Interamericana para la
eliminacioén de todas las
formas de discriminacién
contra las personas con
discapacidad.
-Plataformas que
aglutinan las diferentes
organizaciones de y para
personas con
discapacidad

Dar buena imagen
ante la Comision
internacional de

derechos para PcD

-Poca voluntad
politica
-Poco ejercicio

practico de la ley

-Campanas de
sensibilizacion
-Aplicar sanciones
-Aplicar la legislacion

vigente
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Emitir un informe de

nacion positivo

-No cumplimiento de
los convenios y
tratados ratificados
-No
transversalizacion
del tema en el -
Estado

-Carencia del
desarrollo de un plan
nacional de atencién
a PcD

-Poca
concientizacion y
sensibilizacion en el
tema

-Uso de la
discapacidad para
clientelismo politico
-Poco conocimiento
del tema

-Carencia de
estrategias
adecuadas para la
intervencion en el

tema

-Imitar practicas exitosas
en otros paises
Transversalizacion del
tema en todas las
instancias del --Estado
Convencién Internacional
sobre los Derechos de las
personas con
discapacidad

-Ley de Atencion a
personas con
discapacidad 135/96
-Iniciativa de ley 5125
actualmente en el
Congreso

-Convencion
Interamericana para la
eliminacién de todas las
formas de discriminacion
contra las personas con

discapacidad

9. Analisis de Problemas:

A continuacién se muestra un arbol de problemas que permite poner en evidencia los

temas de intervencion a desarrollar.

Para la determinacién de estos problemas se desarrollan 4 componentes que son:

Factores juridicos, factores sociales, factores politicos y factores del contexto, ya que
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se considera que a través de estos componentes se puede analizar la problematica a

tratar.

Como podemos observar en el mapa conceptual nuestro problema principal o punto
de enfoque se refiere a la no existencia de la figura de asistente personal y como la
ausencia de la figura produce causas y estas a su vez efectos sobre el problema en el

que se desea intervenir.

Observar Arbol de problemas a continuacion.
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9.1. Arbol de problemas:
Las personas con discapacidad invisibilizadas // Poca autonomia e independencia de las. qumaymmﬁvaspwmdiwrub\
en sus Necesidades Primarias \ personas con discapacidad de PCD
- La comunidad no se involucra en
7 los procesos inclusivos T _\
; Las personas con discapacidad no son tomadas La figura femenina asume el cuidado y se
nohnwwmd;d;nrrolosoud,pm K il il ) 4 L
: 1 : Madres enfermas, cansadasy sin 1
- — i0adno gein e ( Leddocldnd&ﬁuemedfmmmlmdt \} proyecto de vida L Falta de autonomia de las PCD w
los mismos derechos _ s 3 f
t
o Las personas con discapacidad no 2
P ——————— (mmmmmwwmu»\l [ cuentan con el apoyode AP L u’"“”"“_’“”:';‘:xw“ W
la AP -l A ey ’
- No existe la figura de Asistente Personal -
' t
Factores Juridicos ( rectorespolitices ) Factores Sociales L Factores contextuales }
1 $ t t
i iy e No hay suficiente informacién y Paradigmas acerca de la discapacidad
normativo ( PO VI o oies 0 Eitas ) conocimiento sobre A. P,
1 \ Y +
A
La legislacién no estd armonizada conla L Patriarcadoy machismo w
W Las mujeresy madres asumen el
( Colectivo Invisibiizado ) o ool
Las politicas de desarrollo social, no incluyen 3 T Discriminacién y exclusion de las personas con
ala poblacién con discapacidad discapacidad
-
1 Quohnmnrmwamm La discapacidad se consideraun t
Pocagestién de Politicas Publicas que de AP, problema de la personay la familia
e J L Estadoindiferente a las necesidades W
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10. Analisis Contextual y Diagnoéstico

En el marco del ultimo examen a Guatemala de verificacion del cumplimiento de la

Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos delas Personas con

Discapacidad, se encuentran las siguientes recomendaciones relacionadas con el

Movimiento de Vida Independiente y la Asistencia Personal para personas con

discapacidad.

Se encuentra un comentario en el siguiente articulo:

Articulo 19. Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la

comunidad

1.

Las personas con discapacidad no cuentan con ningun tipo de subsidio estatal
que les permita acceder a una serie de actividades educativas, laborales,
culturales, artisticas, sociales y politicas que les lleve a una vida plena e
independiente. Muchos menos la posibilidad de contar con una persona
subsidiada por el gobierno que le asista en su vida cotidiana. No se han

desarrollado proyectos de vivienda accesibles a las personas con discapacidad.

Y dentro del mismo informe encontramos también las siguientes

recomendaciones:

RECOMENDACIONES

2. Recomendacion 39. Crear politicas orientadas a promover la vida en comunidad

de las personas con discapacidad y crear programas que proporcione subsidios

que les permita vivir de manera en independiente en su comunidad.

Recomendacion 40. Garantizar el acceso de las personas con discapacidad a las

ayudas técnicas, el acceso al trabajo, la vivienda, a servicios de la asistencia
personal. Tiene que ver con no perder su estatus de persona sujeta plena de todos

los derechos.
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4. La falta de estadisticas y datos actualizados deja invisible la situacion, condicion
y posicion de las personas con discapacidad. En el afio 2011 el Instituto Nacional
de Estadistica, INE, realizé la Encuesta Nacional de Condiciones de Vida, en la
cual se estimo que la poblacién total en ese aio era de aproximadamente catorce
millones y medio de personas. En esta encuesta no se menciona la situacion y

condicién de vida de las personas con discapacidad de manera especifica.

El Instituto Nacional de Estadistica —INE- en el afio 2002, elabord el Censo de
Poblacion, en el cual no se encontraban reflejados datos importantes como salud,
educacion, empleo entre otros aspectos respecto a la poblacion con discapacidad, lo
gue motivé la realizacion de la primera Encuesta Nacional de Discapacidad —ENDIS—
en el afio 2005, cuyos resultados muestran que en Guatemala cuatro de cada cien
personas, son personas con discapacidad lo que significa que la tasa de prevalencia
de la discapacidad hasta el 2005, fue de 3.74 por ciento en el pais. En el estudio
denominado “Nifiez y Juventud con Discapacidad en Guatemala: evaluacion de
politicas y marcos normativos”, elaborado por FLACSO-Guatemala en 2013, refiere
respecto a la ENDIS 2005 que, “Dado que en el pais no se dispone de un sistema de
certificacion de la discapacid ad, no puede estim arse con claridad la cantidad de

poblacion por rangos de edad que existia a la fecha de la encuesta.”

La ultima ENDIS 2016 sefala una prevalencia de discapacidad del 10.2% lo que da
un nuevo entendimiento acerca del porcentaje de la poblacién con discapacidad que
no cuenta con los servicios minimos necesarios para llevar una vida digna y ejercer

sus derechos ciudadanos.

También se manifiesta en su analisis que las personas con discapacidad siguen
siendo victimas de exclusion social, que se traduce en altos niveles de analfabetismo,
desempleo y pobreza, lo cual se agudiza en las areas rurales; como consecuencia de

lo anterior, es necesario la urgente aprobacién de la iniciativa de ley 51/25-

Aunque actualmente se cuenta con una Ley de Atencién a las Personas con

Discapacidad, Decreto Legislativo No. 135-96 aprobado en noviembre de 1996, en
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la cual se declara de beneficio social la atencidn a las personas con discapacidad,; el
énfasis de esta ley es garantizar los derechos a la educacién, trabajo, salud, acceso
al espacio fisico y a medios de transporte, acceso a la informacion y a la
comunicacion, a las actividades culturales, deportivas o recreativas. Es importante
mencionar que es una ley donde prevalece el enfoque médico y rehabilitador y total
ausencia de un marco normativo que sancione la violacion y discriminacion de los
derechos humanos. Asi lo expresa el mismo Presidente del Consejo Nacional de las
Personas con Discapacidad, CONADI: “Las dificultades vienen desde el punto de
vista de actitudes, por el enfoque cultural y con el tema de las personas con
condiciones de discapacidad, cuesta un poc o hacer cam biar el enfoque m édico

rehabilitador, hacia un enfoque de derechos humanos’.

Se conoce que la iniciativa de ley 51/25 actualmente en el Congreso busca la
armonizacion con la Convencion Internacional de derechos para personas con
discapacidad ONU, lo que podria brindar una nueva visién de discapacidad a nivel

nacional.

Aunque existe EI Consejo Nacional para la Atencion de las Personas con
Discapacidad es la instancia creada en 1996, por el Decreto 135-96, Ley de Atencion
a las Personas con Discapacidad, tiene como funciones: a. Disefar las politicas
generales de atencion integral, que aseguren el efectivo cumplimiento de los
derechos y obligaciones de las personas con discapacidad y b. Cumplir y procurar
porque se cumplan las normas de la Ley referida. Y como ya se refirié anteriormente,
en el afno 2009 se le asigno la responsabilidad de darle seguimiento al cumplimiento
de la CDPD. Los resultados de este ente encargado han dado muy pocos resultados
en los avances que se requieren para poder hablar de igualdad de derechos y
equiparacion de oportunidades ya que los niveles de exclusién de este colectivo

siguen siendo enormes.

La discriminacion, el racismo, el sexismo, la violencia, los prejuicios, el estigma, y
otros aspectos que profundizan la exclusion y subordinacién siguen siendo los

aspectos que prevalecen en los diferentes ambitos de vida, lo que coloca en
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situaciones de mayor vulnerabilidad a las personas con discapacidad, y en especifico

a las mujeres, las nifias y los nifios con discapacidad.

Lamentablemente en nuestro pais los derechos de las personas con discapacidad se
ven como una mera solucibn a problemas de educacién, trabajo, salud,
medicamentos y movilizacion, no se nombran como derechos, no se conocen los
derechos y no se conoce la Convencion, a 10 afios de haberla ratificado el Estado de
Guatemala, la Convencion es un texto desconocido, a pesar de que, en la Ley del
Organismo Judicial, en su articulo 3. Reza: Articulo 3. Primacia de la Ley. Contra la
observancia de la Ley no puede alegarse ignorancia, desuso. Costumbre o practica
en contrario, por lo tanto ningun funcionario o funcionaria publica deberia de
desconocer y no aplicar la CDPD, pero esto es parte de la cotidianidad. Las
entrevistas realizadas a funcionarios publicos evidenciaron que éstos desconocen la
existencia del CDPD y quienes conocen que fue ratificada por el congreso

guatemalteco, desconocen sus contenidos y su esencia.

No se ha avanzado en relacion a la armonizacion de las leyes, a pesar de que en
materia de derechos humanos, la CDPD es una ley superior a la Constitucion de la

Republica de Guatemala.

En lo referido al presupuesto, sigue siendo una asignacion bastante reducida,
considerando que cada Ministerio y dependencia del Estado debe orientar acciones,
y las mismas requiere recursos necesarios para su cumplimiento y ademas debe ser

mas eficiente el gasto.

Se hace de manera urgente realizar los cambios estructurales e ideoldgicos
necesarios, con el pleno reconocimiento de las personas con discapacidad como
sujetos politicos con las plenas capacidades para la toma de decision sobre sus vidas
y destinos, asi como de la creacion de la institucionalidad necesaria para dar
seguimiento al cumplimiento de la CDPD y cada derecho en especifico, en el marco

de un enfoque del modelo social y de los derechos humanos.
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11. Analisis de Objetivos:

1.1. Objetivos de Intervencion:
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y . oen \
/ \
s necesidodesdelaspson | . “ ) : L Poliicas y normativas para PeD
\ pracesos inclusivos J
L ~ y "'/ Las PcD son tomadas en T
_f_ e ™\
programas de Desarrollo - . \ La figura femenina no asume
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De acuerdo al mapa conceptual los objetivos de intervencién se plantean de la siguiente

manera:

Objetivo General (Fin): Las madres de PcD multiple gozan de un proyecto personal de

vida.

Objetivo Especifico (Propdsito): Existe la figura de asistente personal en Guatemala

Resultados (componentes):
Resultado 1: La figura del asistente personal se incluye en el marco juridico nacional.

Resultado 2: Las familias son sensibilizadas para compartir el cuidado de la persona con

discapacidad multiple.

Resultado 3: Las madres de personas con discapacidad multiple cuentan con apoyo de

Asistencia personal.

Resultado 4: Las madres de personas con discapacidad multiple cuentas con subsidio

econdmico.

Actividades: Para el cumplimiento de cada resultado R1, R2, R3 y R4 se requiere del

desarrollo de una serie de actividades dirigidas al cumplimiento de cada resultado.
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12. Analisis de Opciones:

12.1. Alternativas.

De acuerdo al arbol de objetivos se nos presenta la posibilidad de sefalar algunas

acciones que nos permitan lograr el medio.
Identificacién de acciones:

Factores juridicos Factores politicos Factores del contexto Factores sociales

Gestion de Politicas

que mejoren la Asignacion No hay
condicion de vida de recursos discriminac
de las PcD para iony
Publicas que servicios de exclusion
mejore condicion AP de las PcD
de vida
. El Estado
Se impulsa la o
aprobacién P Espacios de
recursos KON
de la participacion
iniciativa de pes e para las PcD
Ley 51/25 servicio de Autonom
ey AP ia de las
PcD a

través de
la AP

AP = Asistente Personal
PecD = Persona con discapacidad

De acuerdo a lo anterior y segun se sefala en el arbol de problemas se cuenta con

factores juridicos, sociales, politicos y contextuales.

A través del anadlisis de alternativas se identifican estrategias alternas a partir del arbol
de objetivos, que de ser ejecutadas, pueden promover el cambio de la situacién actual-

No existe la figura de asistente personal- a la situacion deseada.

Después de identificados los distintos factores, la siguiente estrategia sera evaluar cada
uno, con varias herramientas de analisis que en realidad son filtros para ir seleccionando

la viabilidad de los procesos.
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Analisis de alternativas

o Priorizacion o . o
Incidencia en o Verificar interdependenciay | Factibilidad de o o - o o
» segun nivel . Factibilidad | Factibilidad | Factibilidad | Factibilidad | Factibilidad
Factores la solucién de agrupar acciones cada _ ; - - _
de . ; técnica social financiera | institucional | ambiental
problemas - complementarias alternativa
incidencia
Factores +4 +4 Interdependencia con + - + - - +
juridicos factores politicos, sociales y
del contexto
Factores + + Relacion con factores + - + - - +
politicos juridicos y sociales
Factores ++ ++ Relacion con el contexto y lo + - + - - +
sociales politico
Factores del + + Relacion con los social y - - + - - +

contexto

politico

De acuerdo a la tabla la factibilidad mas probable se da en los factores juridicos y sociales, ya que los factores del

contexto y los politicos dependen del desarrollo de los anteriores, por lo que se tomaran como a base para la elaboracion

de una propuesta de proyecto que favorezca cambios en la condicion de vida de las personas con discapacidad y sus

familias.

Por ello se procede al resumen narrativo, partiendo del arbol de objetivos.
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13. Marco Conceptual:

La CDPD emitida por la ONU en el 2006 supone la ratificacion de un cambio de
paradigma que venia viviéndose desde la década de los afos 80: la consideracién de
la discapacidad como una cuestion de derechos humanos y no de personas que
padecen una enfermedad y que haya que curarlas para que puedan integrarse
socialmente, argumento sostenido también por la OMS, a través de la CIF, certificacion
internacional de funcionamiento en los noventas. (CONADI, 2012) (Comision
Economica para América Latina y el Caribe, 2014) (Guzman-Suarez, 2014)
(Organizaciom Mundial de la Salud OMS, 2001)

En las ultimas décadas se han producido importantes cambios legislativos en la esfera
de los derechos de las personas con discapacidad a nivel mundial aunque no se han
dejado sentir con determinacion a nivel nacional, 1o que sigue causando un fuerte
impacto en nuestra sociedad. La iniciativa de ley 51/25 que tomd un serio proceso de
participacion ciudadana para su construccion se encuentra en el Congreso esperando
su aprobacion. Su origen responde al nuevo enfoque que propugna el modelo social
de la discapacidad, y que consiste en considerarla desde el prisma de los derechos
fundamentales. A diferencia del modelo médico, en el que la discapacidad es
considerada como un problema de la persona de caracter prestacional, en el modelo
social es el resultado de la interaccion de circunstancias personales y barreras
sociales, entre las que destacan la falta de accesibilidad. (CONADI, 2012)
(Organizacion de naciones Unidas ONU, 1993) (Ureta, 2015)

Tras este cambio de modelo, la discapacidad ha pasado a considerarse un asunto de
derechos fundamentales, de modo que, la falta de accesibilidad y recursos especificos
dificulta o imposibilita el goce y ejercicio de derechos tan basicos como el derecho a la
educacion, al trabajo, a la informacién, de reunion, etc. Se centra, pues, en la dignidad
de la persona, la igualdad y libertad personal, relegando a un segundo plano la
asistencia médica y proteccion social de la misma. Por tanto, el problema no radica ya
en el reconocimiento de derechos que son universales, sino en la forma de garantizar

su ejercicio y disfrute por parte de las personas con discapacidad. (Colectivo Vida
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Independiente de Guatemala, 2010) (Comision Economica para América Latina y el
Caribe, 2014) (De Asis, 2014) (ENCOVI . Encuesta nacional de condiciones de vida.,
2015) (Ferrara, 2010)

La figura del asistente personal, aun siendo relativamente desconocida en nuestro
medio y sin ningun posicionamiento juridico en el marco legal de la nacién se ve
asociada al movimiento de Vida Independiente que se inicia en los afios 80 en un buen
numero de paises de Europa occidental y, sobre todo, en Estados Unidos y en Canada
y que ha terminado por implantarse en los Sistemas de proteccién social de los paises
mas desarrollados. (Comision Economica para América Latina y el Caribe, 2014)
(Ferrara, 2010) (Garcia, 2003) (Revista Iberoaméricana de Filosofia, Politica y
Humanidades, 2010)

Este movimiento se fundamenta en el derecho de las personas con gran discapacidad
«a vivir de forma independiente y a ser incluidos en la comunidad», como confirma la
Convencion de la ONU. (Garcia, 2003) (Organizacion de Naciones Unidas ONU, 2008)
(Rodriguez-picavea, 2006)

Los principios rectores de la CDPD son: a. El respeto de la dignidad inherente, la
autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la
independencia de las personas; b. La no discriminacion; c. La participacién e inclusion
plena, efectiva, en sociedad; d. El respeto por la diferencia y la aceptacion de las
personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicion humana; e. La
igualdad de oportunidades; f. La accesibilidad; g. La igualdad entre el hombre y la

mujer; h. EIl respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con

discapacidad y de su derecho a preservar su identidad..

Sin embargo, el derecho de personas con discapacidad a tener autonomia e
independencia no es posible hacerlo efectivo sin la figura del asistente personal,

entendiendo por tal, la persona que realiza o ayuda a realizar las tareas de la vida

diaria a otra persona que, por su situaciéon, no puede realizarlas por si mismo.

En dicha Convencion, se hace mencién especifica a la Vida Independiente, a través

de su Art. 19: «Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la
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comunidad». De lo emanado de este articulado se desprende que, trabajar para
desarrollar Politicas Sociales basadas en la Filosofia de Vida Independiente es, sin
duda alguna, trabajar y preservar los Derechos Humanos para la poblacién de
personas con diversidad funcional (discapacidad). (Comision Economica para América
Latina y el Caribe, 2014) (Organizacion de Naciones Unidas ONU, 2008) (Toboso,
2008)

Sin embargo cabe destacar el gran desconocimiento que la propia ciudadania y en
particular, el colectivo de personas con discapacidad y sus familias presentan, sobre
todo a nivel conceptual. Aun existe una gran confusion respecto a esta figura, y la gran
diferencia existente con otras ocupaciones, como son las del cuidador o el auxiliar de

ayuda a domicilio.

No podemos dejar de mencionar y resaltar el papel que tienen las madres cuidadoras
en este fendmeno de asistencia personal, ya que es en ellas sobre quienes recae
principalmente el cuido y atencion de hijos, hermanos, nietos y sobrinos entre otros,
todos con algun tipo de discapacidad limitante. (Aguilar, 2005) (Arnau, 2007) (Crespo,
2008) (De la Rosa Moreno, 2008)

Histéricamente recae sobre la figura femenina la responsabilidad de la atencion de las
personas con discapacidad y la pausa del propio proyecto de vida en contraposicion
con las exigentes demandas en esfuerzo fisico, emocional y social que conlleva el

cuidar sin horario, sin remuneracién y sin reposo adecuado.

Por todo lo anterior se hace fundamental tomar como punto de inicio a través de la
investigacion, la situacion actual de la figura de asistente personal en el marco legal y
en marco conceptual de nuestro contexto. (Arnau, 2007) (Crespo, 2008) (De Asis,
2014) (IMSERSO, 2004)

En este sentido, la investigacion en primera instancia, intenta realizar una labor de
conceptualizacion y definicion de la asistencia personal y de la figura laboral que la
desarrolla, el asistente personal. En esta linea, también analiza la situacién de las
personas con discapacidad y altos niveles de dependencia como candidatos a la

prestacion en Guatemala de la figura de asistente personal y su posicionamiento a
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nivel juridico, ademas de poner en relieve las principales cuestiones a resolver para

que la consolidacion de esta figura sea una realidad en nuestro pais.

En otro punto pretende también que las personas con necesidades de apoyo
generalizado, tengan una herramienta que les permita: conocer su derecho subjetivo
a optar a los servicios de un asistente personal, lo que facilitara su transicion al modelo
de vida independiente, a través de la regulacion de la figura a nivel del Estado.
(CONADI, 2012) (Colectivo Vida Independiente de Guatemala, 2010) (Pérez, 2006)

Por tanto, a través de esta propuesta, se pretende ayudar a las administraciones
publicas y a la sociedad en general, a conocer, a reflexionar y a tomar medidas para
el posicionamiento social y juridico de esta figura tan importante para que la autonomia
de las personas que presentan una diversidad funcional, se promocione y consolide

en nuestro pais, de una forma equitativa y real.

Se espera que el resultado de este trabajo, cumpla los ambiciosos objetivos marcados.
Al menos creemos que es un avance muy importante para la promocién e implantacién
de la figura del asistente personal en nuestro pais, ya que abre un debate y un proceso
de reflexion de los hitos conseguidos y de todo el camino que queda por recorrer en la
conceptualizacion de la figura del asistente personal para su posterior implantacion en
todas las administraciones publicas involucradas al tema. (Ureta, 2015) (Tobar, 2013)
(Ruf, 2015)

La valoracion positiva del presente trabajo se puede potenciar a través del presente
documento que pone de manifiesto la importancia en la regulacion de la figura de
asistente personal, en relacion a otras figuras laborales y sus diferencias en multiples
funciones y en contraposicion con el cuido que realiza la familia en substitucién del
vacio que existe en la figura de asistencia. También se dan algunas pautas sobre la

relacion entre el usuario del servicio y su asistente personal.

El impulso, desarrollo y promocion de la figura del asistente personal supone el
reconocimiento de un derecho para todas las personas en situacion de dependencia

en Guatemala.
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La figura del asistente personal, es sin duda, el modelo por excelencia para lograr, en
igualdad de oportunidades, el alcance de este cometido. (CONADI, 2012) (De Asis,
2014) (Ferrara, 2010) (Garcia, 2003) (De Asis, 2014)

En el largo camino juridico, social y administrativo que queda por recorrer en nuestro
pais, este estudio supone un avance en la Asistencia Personal, concretamente, en los
procesos para del cumplimiento de los derechos reconocidos en la Convencion de la

ONU sobre los Derechos de las personas con discapacidad de 2006.

Atendiendo a la responsabilidad compartida entre los diversos actores politicos,
sociales, juridicos y demas instituciones, el movimiento asociativo constituye un apoyo
para visibilizar la asistencia personal y dar a conocer a las personas dependientes esta
figura, como una oportunidad que les ayude a desarrollar su vida con plena

responsabilidad, proporcionando libertad e independencia.

Segun Rodriguez-Picavea, A. y Romanach J. (2006): «un Asistente Personal es una
persona que ayuda a otra a desarrollar su vida. El Asistente Personal es por tanto
aquella persona que realiza o ayuda a realizar las tareas de la vida diaria a otra
persona que por su situacion, bien sea por una diversidad funcional o por otros

motivos, no puede realizarlas por si misma.

Precisamente, uno de los preceptos con mayor transcendencia de la Convencion ha
sido el art. 19 que establece el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad. Este precepto debe ser interpretado en una doble dimensién: — Por
un lado, reconoce que las personas con discapacidad puedan elegir su lugar de
residencia y dénde y con quién vivir, y no estén obligadas a vivir con arreglo a un
sistema de vida especifico. — Por otro lado, contempla el acceso a una variedad de
servicios especificos libremente elegidos por ella, incluida la asistencia personal que
sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad y para evitar

su aislamiento o separacion de ésta.

Estos esfuerzos contenidos en la presente investigacion apuntan a un cambio
paradigmatico en la tematica del imaginario social referido a las personas con

discapacidad que se ha asociado con un castigo, anormalidad, rareza, enfermedad.
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Se asume como un asunto de caridad, carga social y lastima y las soluciones se
asocian a la rehabilitacion y el asistencialismo. También la lI6gica prevalente de ver las
personas con discapacidad como no sujetas a derechos, lo que esta inmerso en una
historia de exclusion y discriminacion social, en donde nacer con cualquier tipo de
deficiencia es una tragedia que marca para siempre. (Ava, 2013) (De Asis, 2014)
(Escobar, 2008) (Lopez, 2013)
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14. Matriz del Proyecto

14.1 Del arbol de objetivos al resumen narrativo
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14.2. Desarrollo de la matriz del Proyecto

A continuacién se presenta la matriz del proyecto.

101



RESULTADO 1. La figura del asistente personal se incluye en el marco juridico nacional

Fuentes Objetivas de

No. Actividades Indicadores e . Supuestos
Verificacion
Indagacion de la situacion de la figura de Asistente Personal |Se indaga sobre la Legislacion Informe sobre andlisis de [No existe la figura de
1 en Guatemala a nivel juridico vigente la legislacion. asistente personal
Revision del posicionamiento en Latinoamérica de la figura de |Se revisan los Marcos Juridico de Informe sobre andlisis de [no aplica a Guatemala
1.1 AP de acuerdo a la legislacién diversos Paises la legislacion.
1.2 Revisidn de la ley de discapacidad vigente 135-96 Se revisa la ley de discapacidad Informe sobre andlisis No visibiliza la figura
Revisidn de Convencién sobre derechos para personas con Se revisa el articulo 19 sobre AP Convencion DPCD ONU No vigente en Guatemala
1.3 discapacidad de la ONU
14 Revisidn de la iniciativa de ley en el Congreso 51-25 Marco Juridico Nacional Informe de andlisis Legislatura no vigente
Revision bibliografica sobre leyes relacionadas con Asistencia |Se revisan las fuentes de Estado del Arte no aplica a Guatemala
1.5 Personal en el mundo informacién bibliografica
Revisidon de documentos juridicos Utiles para la construccidon |Se revisan documentos juridicos Informe de analisis Pocos expertos en el tema
1.6 de una propuesta
Desarrollo de un Estado del Arte Se desarrolla una revisidn Estado del Arte Construccion de una
1.7 bibliografica propuesta
Busqueda de asesoramiento juridico se realiza una busqueda de oficinas |Listado de oficinas Poca experiencia en el
2 juridicas juridicas tema
Planificacién de contacto a 8 oficinas de asesoria juridica Se planifica contactar 8 oficinas de  |Informe Poca disponibilidad
2.1 asesoria juridica
Se investiga experiencia en discapacidad de 8 oficinas Se investiga sobre experiencia en Informe de anélisis No hay experiencia en el
2.2 juridicas discapacidad de 8 oficinas tema de discapacidad
Se escogen 3 oficinas juridicas y se solicita cita de entrevista y [Se escogen 3 oficinas juridicas y se  [Informe de andlisis Poca experiencia en el
2.3 acercamiento inicial agenda cita tema
Entrevista con cada una de las opciones Se realiza entrevista Informe de entrevista Poca experiencia en el
2.4 tema
Se elige una oficina juridica de asesoramiento y se planifica Se planifica agenda de trabajo Agenda de trabajo Poca experiencia en el
2.5 agenda de trabajo y temas a tratar tema
Se concreta el establecimiento de alianza para un trabajo Se concretan alianzas Firma de convenio Que no haya interés
2.6 conjunto
Inicio de gestiones mutuas para la construccion de una Se realizan gestiones para la Informe de trabajo Las gestiones no
2.7 propuesta de iniciativa de ley construccidn de propuesta prosperan
Determinacidn de actores politicos a abordar para el avance |Se determinan actores politicos Informe de trabajo No hay interés en el tema
2.8 de la propuesta de AP
Inicio de entrevistas y consensos con la finalidad de formar Se conforma una coalicidn de Firma de convenio No se llega a consensos
una coalicién de trabajo y posicionamiento de la figura de AP |trabajo
2.9
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Fuentes Objetivas de

No. Actividades Indicadores e ., Supuestos
Verificacion
Construccion conjunta de actores politicos de una propuesta |Se construye una propuesta de Iniciativa de ley No se llega a consensos
2.10 de iniciativa de ley para la figura de AP iniciativa de ley
2.11 Organizacion de mesas tematicas sobre AP Se organizan mesas tematicas Informe de trabajo No hay participacion
Se agenda un plan de trabajo para integrar las propuestas de |Se realiza planificacién de plan de Informe de planificacion  |No hay propuestas
2.12 los diferentes involucrados trabajo
Presentacidn de propuesta de iniciativa de ley sobre AP ala |Se propone una propuesta de Iniciativa de ley No hay coyuntura
2.13 comisién sobre asuntos de discapacidad iniciativa de ley
3. Buscar alianzas con la Comision de Asuntos de se buscan alianzas con la Comision |Firma de convenio Falta de voluntad politica
Discapacidad para impulsar la iniciativa de ley de AP en el de asuntos de discapacidad
3 Congreso de la Republica.
Solicitud de audiencia para entrevista con el diputado titular [Se solicita audiencia con el Agenda No se consigue la
31 de la comision. comisionado audiencia
Primera reunién de acercamiento y planteamiento del plan de|Se realiza reunién de acercamiento |Agenda poco interés en el tema
3.2 accion
Solicitud a la Comisién de Asuntos de Discapacidad que Se solicita representacién frente al  |Informe de trabajo Poca voluntad politica
represente frente al Congreso los intereses de las PcD a través|Congreso de la Iniciativa de ley
33 de la propuesta
3.4 Hacer alianzas con otros grupos de presidn para impulsar la pr{Se hacen alianzas con otros grupos [Firma de convenios poco interés en el tema
Se Busca visibilizar el tema a través de los medios de Se buscan campanias de Agenda de trabajo No hay interés en el tema
3.5 comunicacion y Prensa comunicacion
Propiciar mesas de didlogo entre sociedad civil, (OPDs) y Se propician mesas de trabajo Agenda de trabajo No se obtienen los listados
3.6 Comision para facilitar procesos
Iniciar un proceso de cabildeo con las diversas bancadas del |Se promociona el cabildeoy la Listado de asistencia No hay participacion
Congreso para socializar la iniciativa de ley iniciativa de ley
3.7
Obtencidn de listado de datos y contactos de todas las se gestiona listado de bancadas Listado de bancadas No se consiguen los
3.8 bancadas listados
Elaboracién de documento presentando el proyecto de se elabora un documento del Documento poco interés en el tema
iniciativa de ley y envio a las bancadas proyecto para presentar a las
3.9 bancadas
Planificacién de entrevistas con cada uno de los dirigentes de [Se planifica entrevista con dirigentes [Agenda de trabajo Agenda llena
3.10 los partidos politicos de partidos
Solicitud de audiencia para entrevista con los Secretarios Se solicita audiencia con Secretarios |Carta de solicitud de No se consigue la
3.11 Generales de los partidos o representantes Generales audiencia audiencia
Entrevista de acercamiento y medicién de clima politico con |Se realiza entrevista con Secretario |Agenda de trabajo Cancelacion de audiencia
los Secretarios Generales o sus representantes y/o representantes
3.12
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Fuentes Objetivas de

No. Actividades Indicadores e ., Supuestos
Verificacion
Se busca el apoyo de cada diputado en relacion al temay se |Se solicita audiencia con los Carta de solicitud de No se consigue la
3.13 solicita audiencia en sus oficinas diputados audiencia audiencia
Presentacidn a los diputados la propuesta de iniciativa de ley |Se presenta a los diputados la Agenda de trabajo Poco interés en el tema
3.14 propuesta de Iniciativa de ley
Agendar las entrevista individuales y plan de accién para Se agendan entrevistas con Agenda de trabajo No hay interés en el tema
3.15 posicionamiento de la figura de AP en el Congreso diputados
Entrevistas individuales con secretarios de los partidos y/o Se realizan entrevistas individuales |Informe de trabajo Cancelacion de entrevista
representantes y sondeo del interés en impulsar una iniciativa |con Secretarios de los partidos
3.16 de ley para la AP
Formacién de una coalicidn con los diferentes actores Se forma un a coalicién para el Firma de convenio No hay interés politico
politicos para el impulso de la ley de AP en el Congreso. impulso de la iniciativa de ley
3.17
Verificacion del posicionamiento de la figura de AP en las 10 madres se posicionan en relacion [Informe de investigacion |La figura no se posiciona
familias y usuarios al tema de AP en el marco conceptual
4
Se define el proceso de investigacion como Teoria Se determina el proceso de Metodologia de la Construccion de una
Fundamentada. investigacion como Teoria Investigacion Teoria emergente
4.1 fundamentada
Elaboracion de arbol de categorias en base a objetivos de la  |Se elabora un arbol de categorias Gréfica de arbol de Informacién no confiable
4.2 investigacion categorias
Delimitacién de categorias a utilizar para la elaboracidn de la [Se definen categorias a analizar Formato de entrevista No hay suficiente
4.3 entrevista a profundidad informacién
Disefio de formato de entrevista a profundidad para madres |Se disefia un formato de la Formato de entrevista No hay quien valide
de personas con discapacidad multiple que requieren de AP [Entrevista a profundidad
4.4
4.5 Elaboraciéon del formato de Entrevista y validacion Se elabora un formato de entrevista gFormato de entrevista No hay quien valide
4.6 Prueba de pilotaje y formato final Se realiza prueba de pilotaje Formato de entrevista No funciona el formato
Busqueda y acercamiento con 3 organizaciones no Se busca organizaciones que informe de trabajo No estdn interesados
gubernamentales que trabajen con nifios/as y jovenes con atiendan nifios y jovenes con
4.7 discapacidad multiple discapacidad multiple
Solicitar cita con la Direccidn de las tres organizaciones y se solicita cita con 3 organizaciones |Agenda de trabajo No estan interesados
plantear la necesidad de realizar una investigacion sobre la de atencidén educativa
figura de asistencia personal como apoyo a las familias
4.8
Solicitar la colaboracion de 3 a 4 madres de familia con hijos |Se solicita colaboracion de 3 a 4 Listado de posibles madres |[No acepten participa
con discapacidad multiple por cada organizacién, que deseen [madres de personas con participantes
4.9 participar en la investigacion discapacidad
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Fuentes Objetivas de

No. Actividades Indicadores e ., Supuestos
Verificacion
Agendar una cita con los grupos de madres de las diferentes [Se agenda cita con los tres grupos de [Agenda de la reunién No lleguen a la
organizaciones para brindar un mejor entendimiento de la madres convocatoria
4.10 investigacion
Obtencidn del consentimiento informado de las 10 madres Se obtiene el consentimiento Consentimiento firmado  [No lo firmen
4.11 participantes voluntarias informado
Agendar citas para entrevistas a profundidad con los 3 grupos |Se agenda cita con los tres grupos de [Agenda de la reunién Falten a la cita
4.12 de madres de las diferentes organizaciones madres
Recoleccién de datos no estandarizados ni predeterminados a |Se entrevista a 10 madres de hijos  |Informe de entrevista No se completa el nimero
4.13 través de entrevista a profundidad con discapacidad multiple de madres
Elaboracion de tabla con datos generales de las madres Se elabora una tabla de datos de las |Matriz de analisis No se completan los datos
cuidadoras participantes y el diagndstico de sus hijos madres participantes y sus hijos
414
Aplicacién de escalas de medicién de niveles de dependencia |Se aplican dos escalas de medicién  [Anexo del trabajo de Informacién no confiable
respondidas por madres de hijos/as con discapacidad de niveles de dependencia Investigacion
4.15 multiple
Estandarizacién de datos a través de analisis cualitativo de Se realiza un analisis cualitativo de la |Matriz de analisis No se recolectan datos
4.16 resultados de la entrevista entrevista
Elaboracion de una matriz para la recoleccién de datos y Se realiza un analisis estadistico de |Matriz de analisis Informacién no confiable
4.17 analisis de los mismos resultados de entrevistas
Analisis estadistico y graficacion de resultados Se realiza un analisis de resultados |Informe de resultados poco interés en el tema
4.18
Se elabora un informe de resultados de la investigacion Se elabora un informe de resultados |Informe de investigacién |Resultados imprecisos
4.19
Se determina el posicionamiento de la figura de AP en las Se obtiene un posicionamiento de la |Informe de investigacién |Datos insuficientes
4.20 familias figura de AP
Posicionamiento de la figura de Ap en las OPDs 20 expertos de OPDs se posicionan |Informe de investigacion |No desean participar en la
en relacion a la figura de AP investigacion
5
Se define el procedo de investigacidn cuantitativo Se define la investigacion Metodologia de la No hay datos a analizar
5.1 cuantitativa Investigacion
Elaboracidn de un drbol de categorias siguiendo los objetivos |Se elabora un arbol de categorias Grafica de drbol de No hay suficiente
5.2 de investigacién categorias informacién
Delimitacién de categorias a utilizar para la elaboracién de un |Se delimitan las categorias a analizar|Gréfica de arbol de No hay suficiente
5.3 cuestionario a expertos categorias informacién
Disefio de un formato de un cuestionario para OPDs sobre Se disefia un formato de Formato de cuestionario  [No hay quien valide
posicionamiento de la figura de AP cuestionario sobre posicionamiento
5.4 de AP
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Fuentes Objetivas de

No. Actividades Indicadores e ., Supuestos
Verificacion
Se definen tres categorias de preguntas sobre la Ap para Se definen tres categorias de Formato de cuestionario  [No hay quien valide
5.5 incluir en el cuestionario preguntas sobre AP
Se definen cuatro categorias de respuestas para contestar el |[se disefia un modelo de cuestionario [Formato de cuestionario |No hay quién la valide el
5.6 cuestionario para expertos cuestionario
Elaboracion del cuestionario para OPDs sobre Se elabora un cuestionario sobre la |Formato de cuestionario  |No hay quien valide
5.7 posicionamiento de la figura de AP y validacién AP
5.8 Prueba de pilotaje y formato final Se realiza prueba de pilotaje Formato de cuestionario  |No hay participantes
Contactar 5 OPDs para invitar a miembros a participar en la Se contactan 5 OPDs para invitar Listado de OPDs No Hay interés en
investigacion sobre posicionamiento de la figura de AP expertos que participen en participar
5.9 investigacion
Busqueda y acercamiento con 20 miembros de OPDs expertos |Se contactan 20 miembros de OPDs |Listado de contactos No desean participar en la
en el tema de discapacidad y consentimiento para participar |expertos en el tema de discapacidad investigacion
5.10 en el estudio
Aplicacidn de cuestionario a 20 expertos de OPDs e relacion al |Se aplica el cuestionarios a 20 Tabla de resultados de la  [no responden el
posicionamiento de la figura de AP en Guatemala personas expertas en el tema de investigacion cuestionario
5.11 discapacidad
Elaboracion de una matriz para la recoleccion de datos y Se elabora una matriz de recoleccion |Matriz de analisis No se recolectan datos
5.12 andlisis de los mismos de datos
Andlisis cuantitativo sobre resultados del cuestionario a 20 Se realiza analisis cuantitativo sobre |Matriz de andlisis No se recolectan datos
expertos de OPDs e relacion al posicionamiento de la figura  |el cuestionario
5.13 de AP
Analisis estadisticos y graficacion de resultados Se hace un andlisis estadistico y Informe de investigacion |Resultados imprecisos
5.14 graficas
Se elabora un informe de resultados de la investigacion Se elabora un informe de resultados |Informe de investigacién |Resultados imprecisos
5.15
Se determina el posicionamiento de la figura de AP en el Segun expertos se posiciona la Informe de Resultados No se determina el
cuestionario a expertos figura de AP posicionamiento de la
5.16 figura AP
Formacion de mesas de trabajo con OPDs en relacion a la Se forman mesas de trabajo Informe de resultados No hay asistencia a las
6 figura de AP mesas
Elaboracidn de un banco de datos sobre Opds urbanasy Se elabora un banco de datos sobre |Banco de datos dificultad para obtener
6.1 rurales OPDs datos
Solicitar al CONADI brinde informacidn sobre las Opds que Se solicita al Conadi informacién Informe de resultados No se obtienen los listados
6.2 aglutina sobre OPDs
Contactar a las plataformas de Opds para un acercamientoy |Se contactan las plataformas de Listado de OPDs No hay participacion
6.3 medicién de interés en el tema OPDs para acercamiento participantes
6.4 Agendar citas con las dirigencias de las OPDs Se agendan citas con las OPDs Agenda de trabajo No se obtienen citas
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Preparar una presentacion sobre la propuesta de iniciativa de [Se prepara una presentacidn sobre [Propuesta de iniciativa de |No hay interés en el tema
ley de AP la propuesta de iniciativa de ley ley
6.5
Motivar la socializacién de dicha iniciativa entre las diferentes |Se motiva la socializacion de la Listado de OPDs Poca participacion
6.6 OPDs iniciativa entre las OPDs participantes
Organizar mesas de dialogo y debate para buscar puntos de |Se organizan mesas de debate y Informe de trabajo No hay participacion
6.7 confluencia didlogo entre OPDs
Concretar alianzas con el CONADI y OPDs para el impulso de |Se concretan alianzas Firma de convenio No hay alianzas
6.8 la iniciativa de ley

107



RESULTADO 2 Las familias conocen la importancia de compartir equitativamente las tareas de cuidado de las personas con discapacidad

No. Actividades Indicadores Fuentes'O.bjef:l’vas ch Supuestos
Verificacion
25 familias reciben taller sobre Las familias no desean
1 1.Taller sobre equidad de género equidad de género Lista de asistencia participar
1.1 Disefio del taller y analisis de metodologia Se disefia un taller y su metodologia |Formato del taller Poca experiencia en disefio
y metodologia
1.2 Elaboracion de propuesta de taller Se elabora una propuesta de taller |Formato de la propuesta |La propuesta no se
aprueba
1.3 Seleccidn y priorizacidn de temas a tratar Se priorizan los temas a tratar Informe sobre posibles No se alcanza consenso
temas sobre los temas
14 Validacion del taller con expertos Se busca validacion del taller con Documento de validacidn [No hay quién valide el
expertos taller
1.5 Elaboracion de materiales e impresiones Se elaboran los materiales e Lista de materiales e No hay quien elabore
impresiones impresiones materiales
1.6 Convocatoria e invitacion a las familias participantes Se convoca e invita a las familias Lista de invitados No hay interés de
participar
1.7 Ubicacion de un espacio fisico accesible para la Se ubica un espacio accesible para la |Listado de posibles Que no se encuentre un
implementacién del taller implementacion del taller espacios accesibles espacio accesible
1.8 Presupuesto de alimentacion y varios Se hace un presupuesto de comida y |Informe de presupuesto no hayan recursos
varios suficientes
1.9 Seleccidn de facilitadores Se seleccionan los facilitadores Listado de candidatos No haya expertos en el
tema
1.1 Obtencion de medios de apoyos técnicos Se busca la obtencién de apoyos Lista de apoyos técnicos No haya disposicion de
técnicos requeridos apoyos técnicos
1.11 Ejecucion del taller de acuerdo a la planificacion Se ejecuta el taller segun lo Reporte de ejecucion del  [No se realice el taller
planificado Taller
1.12 Propiciar espacios para el didlogo y entendimiento Se propician espacios para el dialogo |Informe sobre dindmicas |No se den espacios de
y entendimiento de didlogo didlogo
1.13 Evaluacion del taller y andlisis de mejoras Se evalua el taller Analisis de resultados No se evalua el taller
2 Taller sobre Autoestima 25 familias reciben taller sobre Lista de participantes No hay familias
Autoestima interesadas
2.1 Disefio del taller y analisis de metodologia Se disefia un taller y su metodologia |Formato de la propuesta |Poca experiencia en disefio
y metodologia
2.2 Elaboracion de la propuesta del taller Se elabora una propuesta de taller |Formato de la propuesta |La propuesta no se
aprueba
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Fuentes Objetivas de

No. Actividades Indicadores e ., Supuestos
Verificacion
2.3 Seleccién y priorizacién de temas a tratar Se priorizan los temas a tratar Listado sobre posibles No hay consenso sobre los
temas temas
2.4 Validacion del taller con expertos Se valida el taller con expertos Constancia de validacion  |No hay quién valide el
taller
2.5 Elaboracion de materiales e impresiones Se elaboran los materiales e Lista de materiales e No hayan recursos
impresiones impresiones suficientes
2.6 Convocatoria e invitacion a las familias participantes Se convoca e invita a las familias Lista de invitados No hay interés de
participar
2.7 Ubicacion de un espacio fisico accesible para la Se ubica un espacio accesible para la |Lista de posibles espacios |No hay espacios accesibles
implementacidn del taller implementacion del taller accesibles
2.8 Presupuesto de alimentacion y varios Se realiza un presupuesto de comida |Informe de presupuesto No hay recursos
y varios disponibles
2.9 Seleccidn de facilitadores Se seleccionan los facilitadores Lista de candidatos No haya expertos en el
tema
2.1 Obtencion de medios de apoyo técnicos Se busca la obtencién de apoyos Lista de apoyos técnicos  |No hay disposicion de
técnicos requeridos apoyos técnicos
2.11 Ejecucion del taller de acuerdo a la planificacién Se ejecuta el taller segun lo Reporte de ejecucion del  [No se realice el taller
planificado Taller
2.12 Propiciar espacios para el didlogo y entendimiento Se propician espacios para el dialogo |Informe sobre dindmicas |No se den los espacios
y entendimiento de didlogo
2.13 Evaluacion del taller y andlisis de mejoras Se evalua el taller Informe de evaluacién No se evalua el taller
3 Talleres sobre derechos humanos para PcD 25 familias participan en el taller de |Lista de participantes No hay familias
D.D.H.H interesadas
3.1 Disefio del taller y analisis de metodologia Se disefia un taller y su metodologia |Formato de la propuesta |Poca experiencia en disefio
y metodologia
3.2 Elaboracion de la propuesta del taller Se elabora una propuesta de taller |Formato de la propuesta |La propuesta no se
aprueba
3.3 Seleccidn y priorizacion de temas a tratar Se priorizan los temas a tratar Listado sobre posibles No se alcanza consenso
temas sobre los temas
3.4 Validacion del taller con expertos Se valida el taller con expertos Constancia de validacion |No hay quién valide el
taller
3.5 Elaboracion de materiales e impresiones Se elaboran los materiales e Lista de materiales e No hay recursos
impresiones impresiones disponibles
3.6 Convocatoria e invitacidn a las familias participantes Se convoca e invita a las familias Lista de invitados No hay interés de
participar
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Fuentes Objetivas de

No. Actividades Indicadores e ., Supuestos
Verificacion
3.7 Ubicacion de un espacio fisico accesible para la Se ubica un espacio accesible para la |Lista de posibles espacios |No hay espacios accesibles
implementacion del taller implementacion del taller accesibles
3.8 Presupuesto de alimentacion y varios Se realiza un presupuesto de comida |Informe de presupuesto  |No hay recursos
y varios disponibles
3.9 Seleccién de facilitadores Se seleccionan los facilitadores Lista de candidatos No hay expertos en el
tema
3.10 Obtencion de medios de apoyo técnicos Se obtienen apoyos técnicos Lista de apoyos técnicos  |No hay disposicion de
requeridos apoyos técnicos
3.11 Ejecucion del taller de acuerdo a la planificacion Se ejecuta el taller segun lo Reporte de ejecucion del |No se realiza el taller
planificado Taller
3.12 Propiciar espacios para el didlogo y entendimiento Se propician espacios para el dialogo |Informe sobre dindmicas |No se propician los
y entendimiento de didlogo espacios de didlogo
3.13 Evaluacion del taller y andlisis de mejoras Se evalua el taller Informe de evaluacion No se evalua el taller
4 Talleres sobre el paradigma de machismo y patriarcado y 25 familias participan en el taller Lista de participantes No hay interés de
nuevas masculinidades sobre el paradigma del machismo, participar
patriarcado y nuevas
masculinidades
4.1 Disefio del taller y analisis de metodologia Se disefia un taller y su metodologia |Formato de la propuesta |Poca experiencia en disefio
y metodologia
4.2 Elaboracion de la propuesta del taller Se elabora una propuesta de taller |Formato de la propuesta |No se aprueba la
propuesta
4.3 Seleccidn y priorizacidn de temas a tratar Se priorizan los temas a tratar Listado de posibles temas |No se alcanza consenso
sobre los temas
4.4 Validacion del taller con expertos Se valida el taller con expertos Constancia de validacion  |No hay quién valide el
taller
4.5 Elaboracion de materiales e impresiones Se elaboran los materiales e Lista de materiales e No hay recursos
impresiones impresiones disponibles
4.6 Convocatoria e invitacion a las familias participantes Se convoca e invita a las familias Lista de invitados No hay interés de
participar
4.7 Ubicacion de un espacio fisico accesible para la Se ubica un espacio accesible para la |Lista de posibles espacios [No hay espacios accesibles
implementacién del taller implementacion del taller accesibles
4.8 Presupuesto de alimentacion y varios Se realiza un presupuesto de comida |Informe de presupuesto  |No hay recursos
y varios disponibles
4.9 Seleccidn de facilitadores Se seleccionan los facilitadores Lista de candidatos No hay expertos en el

tema
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4.10 Obtencion de medios de apoyo técnicos Se obtienen apoyos técnicos Lista de apoyos técnicos  |No hay disposicion de
requeridos apoyos técnicos
4.11 Ejecucion del taller de acuerdo a la planificacién Se ejecuta el taller segun lo Reporte de ejecucion del |No se realiza el taller
planificado Taller
4.12 Propiciar espacios para el didlogo y entendimiento Se propician espacios para el dialogo |Informe sobre dindmicas [No se propician los
y entendimiento de didlogo espacios de didlogo
4.13 Evaluacion del taller y andlisis de mejoras Se evaluUa el taller Informe de evaluacién No se evalla el taller
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No. Actividades Indicadores Fuentes.(?bjefllvas de Supuestos
Verificacion
1 1. Auditoria social al CONADI se realiza una auditoria socia al Informe de auditoria Que no hayan expertos
conadi
1.1 Auditoria social a las diferentes instancias del Estado que Se realiza auditoria social a Informe de auditoria Que no hayan expertos
atienden a personas con discapacidad instancias del estado
1.2 Presentacién de un informe con los resultados de la AS Se presenta un informe de la Informe de auditoria Que no existan los
(auditoria Social) auditoria social convocados
1.3 Revisién del primer y segundo informe del Estado de Se revisa el primero y segundo Documento de anélisis Que no haya exceso a los
Guatemala sobre la CDPD. informe de la CDPD informes
14 Socializar los tres informe con CONADI e instancias de Se socializan los tres informes Los tres informes Que no haya interés
gobierno
1.5 Buscar alianzas interinstitucionales para visibilizar el tema de |Se buscan alianzas inter- Informe de trabajo Que no haya interés en
las madres cuidadoras y AP institucionales para visibilizar a las alianzas
madres cuidadoras
1.6 Solicitar por intermediacién del CONADI un posicionamiento [Se solicita a Conado informacién Listado de OPDs Que haya pocas
del tema de las OPDs que aglutina sobre las OPDs que aglutina organizaciones
1.7 Realizar un informe sobre el posicionamiento de las OPDs en |Se realiza un informe sobre Informe de avances Que no haya
relacion al tema de madres cuidadoras posicionamiento de OPDs posicionamiento en
relacion al tema
1.8 Socializar la informacién con las OPDs ajenas al CONADI Se socializa la informacién con OPDs |Informe de trabajo Dificultad para convocar
fuera del Conadi
1.9 En alianza con CONADI contactar 10 agencias de Cooperacién |En alianza con Conadi contactar 10 |Informe de trabajo Poco interés en el tema
Internacional para presentar propuesta de apoyo econémico alagencias de Cooperacion
100 madres cuidadoras de PcD internacional para propuesta de
apoyo
1.10 Seleccionar 5 Agencias que apoyen el desarrollo de 100 PcD y |Se seleccionan 5 agencias que Informe de trabajo Las agencias no deseen
sus familias y presentar la propuesta subsidio de madres apoyen a las PcD y sus familias participar
cuidadoras
1.11 Blsqueda de acuerdos y alianzas con las Agencias a través de |Se buscan acuerdos y alianzas a Propuesta de apoyo No se aprueba la
las propuestas de apoyo. través de propuesta de apoyo propuesta
1.12 Concretar con las agencias un analisis y ejecucién una Se concreta con las agencias un Convenio firmado Las agencias no deseen
propuesta de subsidio para AP equivalente a medio salario analisis y ejecucién de una propuesta participar
minimo para 100 madres cuidadoras de personas con de subsidio econémico para 100
discapacidad multiple que califiquen madres cuidadoras
1.13 En alianza con los interesados proceder a la construccion de |Se establecen alianzas con los Propuesta de apoyo No hay interés de
una propuesta de subsidio para madres cuidadoras de PcD interesados para la construccion de participar
una propuesta
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Fuentes Objetivas de

carreras técnicas como opcion de practicas profesionales en
alianza con USAC

estudiantes de carreras técnicas de
la Escuela de Psicologia Usac

No. Actividades Indicadores e s Supuestos
Verificacion
1 1. Auditoria social al CONADI Se realiza una auditoria socia al Informe de auditoria No hay expertos en el
conadi tema
1.1 Auditoria social a las diferentes instancias del Estado que Se realiza auditoria social a Informe de auditoria No hay expertos en el
atienden a personas con discapacidad instancias del estado tema
1.2 Presentacién de un informe con los resultados de la AS Se presenta un informe de la Informe No hay recursos
(auditoria Social) auditoria social disponibles
1.3 Revisién del primer y segundo informe sombra del Estado de |Se revisa el primer y segundo Andlisis de resultados Resultados no
Guatemala sobre la CDPD. informe sombra del Estado concluyentes
1.4 Socializar los tres informes con CONADI e instancias de Se socializan los tres informes en Los tres informes No hay interés en el tema
gobierno Conadi e Instancias de gobierno
1.5 Buscar alianzas interinstitucionales para visibilizar el tema de |Se buscan alianzas Convenio de alianzas No se logran alianzas
las madres cuidadoras y AP interinstitucionales para visibilizar a
las madres cuidadoras y AP
1.6 Solicitar por intermediacién del CONADI un posicionamiento [Se solicita a Conidi informacién Listado de OPDs No se obtiene la
del tema de las OPDs que aglutina sobre las OPDs que aglutina informacién
1.7 Realizar un informe sobre el posicionamiento de las OPDs en |Se realiza un informe sobre Informe de Las OPDs no se posicionan
relacion al tema de madres cuidadoras y AP posicionamiento de OPDs en el tema [posicionamiento
de madres cuidadoras y AP
1.8 Socializar la informacién con las OPDs ajenas al CONADI Se socializa la informacién con OPDs |Informe No se logra la socializacion
fuera del Conadi
1.9 En alianza con CONADI propiciar un acercamiento a la Escuela |En alianza con Conadi propiciar un  |Agenda de trabajo No hay interés de la Usac
de Psicologia de la USAC para la presentacion de una acercamiento a la Escuela de
propuesta de AP para madres cuidadoras Psicologia de la Usac para
presentacion de propuesta
1.10 Solicitar cita con la Direccidn de carreras técnicas de la Se solicita cita con la Direccion de Agenda de trabajo No se consigue la cita
Escuela de Psicologia carreras técnicas
1.11 Reunidn preliminar de acercamiento y planteamiento del Se realiza una reunidn preliminar Propuesta de Proyecto No hay interés en el tema
proyecto para planteamiento del proyecto
1.12 Presentacién de un modelo de propuesta sobre AP para Se realiza un presentacién de Propuesta No hay interés en el tema
carreras técnicas en la Escuela de Psicologia modelo de propuesta de AP Para
carreras técnicas
1.13 Elaboracién de una propuesta sobre AP para estudiantes de  |Se elabora una propuesta de AP para |Propuesta No se apruebe la

propuesta
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15. Presupuesto:

A continuacion se detallan los recursos humanos, materiales y financieros para la

implementacion del proyecto.

15.1 Resumen del presupuesto

Presupuesto total del proyecto

No. Descripcion Monto Observaciones
1 Gastos generales del proyecto | Q 1,280,600.00 [Estos gastos aplican a todos los resultados
2 Resultado 1: juridico Q 756,300.00
3 Resultado 2: social Q 284,800.00
4 Resultado 3: econdémico Q 272,100.00
5 Resultado 4: gestion Q 97,250.00
6 Resultado 5; evaluacién Q 53,100.00
Gran total Q2,744,150.00

15.2 Presupuesto de gastos generales del proyecto

Presupuesto de gastos generales del proyecto

No. | Descripcion Costo unitario| Cantidad| Subtotal Total Observaciones
Recursos humanos Q 552,000.0
Director del programa Q 20,000.00 24 Q480,000.00 Incluye prestaciones
Asesoria en recursos humanos | Q 24,000.00 1 Q 24,000.00
Consultoria en sistemas Q 2,000.00 24 Q 48,000.00
Gastos de oficina Q 728,600.0
Cafionera Q 5,000.00 2 Q 10,000.00
Alquiler oficina Q 3,500.00 24 Q 84,000.00
Computadoras Q 5,000.00 3 Q 15,000.00
Internet Q 3,000.00 24 Q 72,000.00
Secretaria Q 6,750.00 24 Q162,000.00 Incluye prestaciones
Asesoria contable (externa) Q 2,500.00 24 Q 60,000.00
Utiles de oficina Q 400.00 24 Q 9,600.00
Impresora Q 1,500.00 2 Q 3,000.00
Teléfono Q 1,000.00 24 Q 24,000.00
Combustible Q 2,500.00 24 Q 60,000.00
Parqueos Q 1,000.00 24 Q 24,000.00
Servicio de mensajeria Q 2,500.00 24 Q 60,000.00
Electricidad Q 400.00 24 Q 9,600.00
Agua Q 100.00 24 Q 2,400.00
Servicio de conserjeria Q 4,500.00 24 Q108,000.00
Mobiliario de oficina Q 25,000.00 1 Q 25,000.00
Gran total Q1,280,600.0
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15.3 Presupuesto de gastos del Resultados 1

Presupuesto de Resultado 1

No.l Descripcion Costo unitario |Cantidad| Subtotal Total Observaciones
Recursos humanos Q 660,000
Asesor juridico permanente | Q 5,000.00 24 Q360,000.00
Asesores juridicos - Q20,000.00 10 Q200,000.00
consultores
Psicologo (entrevistas) Q10,000.00 4 Q 40,000.00
Validacién estadistica Q10,000.00 4 Q 40,000.00
Servicios de digitacion Q20,000.00 1 Q 20,000.00
Q -
Mesas tematica Q 96,300
Renta de local Q 1,000.00 12 Q 12,000.00
Alimentacion Q 2,125.00 12 Q 25,500.00 Almuerzo y refaccion para 25
personas
Impresién de material Q 1,000.00 12 Q 12,000.00
Gastos de transporte Q 2,500.00 12 Q 30,000.00 25 personas a Q. 100 cada uno
Facilitador del evento Q 1,000.00 12 Q 12,000.00
Servicios secretariales Q 400.00 12 Q 4,800.00
Gran total Q 756,300

15.4 Presupuesto de gastos del Resultado 2

No. | Descripcion Costo unitario| Cantidad| Subtotal Total Observaciones

Mesas tematica Q 284,800

Renta de local 1,500.00 16 Q 24,000.00

Almuerzo y refaccién: 25 familias

Alimentacion (4 personas /familia)

8,500.00 16 Q136,000.00

Gastos de transporte 5,000.00 16 Q 80,000.00 25 familias a Q. 200 cada uno

Facilitador del evento 1,000.00 16 Q 16,000.00

Q
Q
Impresién de material | Q 1,000.00 16 Q 16,000.00
Q
Q
Q

Servicios secretariales 800.00 16 Q 12,800.00

Gran total Q 284,800
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15.5 Presupuesto de gastos del Resultado 3

Presupuesto de Resultado 3

No. | Descripciéon Costo unitario | Cantidad Subtotal Total Observaciones
Recursos humanos Q 240,000
Experto en auditoria social | Q 20,000.00 12 Q 240,000.00
Q -
Q -
Mesas tematica Q 32,100
Renta de local 1,000.00 4 Q 4,000.00
Alimentacion Q 2,125.00 4 Q 8,500.00 Almuerzo y refaccion: 25
personas
Impresion de material 1,000.00 4 Q 4,000.00
Gastos de transporte Q 2,500.00 4 Q 10,000.00 25 personas a Q. 100 cada
uno
Facilitador del evento 1,000.00 4 Q 4,000.00
Servicios secretariales Q 400.00 4 Q 1,600.00
Gran total Q272,100
15.6 Presupuesto de gastos del Resultado 4
Presupuesto de Resultado 4
No. I Descripcion Costo unitario |Cantidad | Subtotal Total Observaciones
Recursos humanos Q 90,000
Experto en discapacidad | Q 15,000.00 6 Q 90,000.00
Q -
Mesas tematica Q 7,250
Alimentacion Q 125.00 10 Q 1,250.00
Impresion de material Q 1,000.00 6 Q 6,000.00
Gran total Q97,250
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15.7 Presupuesto de gastos del Resultado 5

Presupuesto de Resultado 5

No. | Descripcion Costo unitario |Cantidad Subtotal Total Observaciones
Evaluaciones inicial y final Q 16,050
Renta de local Q 1,000.00 2 Q2,000.00
Alimentacion Q 2,125.00 2 Q4,250.00 Almuerzo y refaccion: 25
personas
Impresion de material | Q 1,000.00 2 Q2,000.00
Gastos de transporte | Q  2,500.00 2 Q5,000.00 25 personas a Q. 100 cada uno
Facilitador del evento | Q  1,000.00 2 Q2,000.00
Servicios secretariales | Q 400.00 2 Q 800.00
Evaluaciones semestrales Q 37,050
Renta de local Q 1,000.00 6 Q 6,000.00
Alimentacién Q 1,275.00 6 Q7,650.00 Almuerzo y refaccion: 25
personas
Impresion de material| Q  1,000.00 6 Q 6,000.00
Gastos de transporte | Q 1,500.00 6 Q 9,000.00 15 personas a Q. 100 cada uno
Facilitador del evento | Q  1,000.00 6 Q 6,000.00
Servicios secretariales | Q 400.00 6 Q 2,400.00
Gran total Q53,100
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16. Cronograma:

En las siguientes paginas se presenta el programa de actividades que se desgrana

de la matriz.

A continuacion se presenta el cronograma.
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Cronograma general del proyecto

afios 2018 2019 2020
Actividades meses | 1|23 |4|5]|6]7]8]9]w0]11]12|1]2]3]4]5]6]7|8|910]11]12]1]2]3]4a]5]6]7]8]09]10]11]12
e ey

Resultado 1: la figura del asisitente personal se incluye en el marco juridico nacional
Indagacion de la situacién de la figura de Asistente
1 |[Personal en Guatemala a nivel juridico
2 |Busqueda de asesoramiento juridico
Construccion conjunta de actores politicos de una
3 |propuesta de iniciativa de ley para la figura de AP
Verificacion del posicionamiento de la figura de AP en las
4 |familias y usuarios
5 [Posicionamiento de la figura de Ap en las OPDs
Formacién de mesas de trabajo con OPDs en relacion a la
6 |figura de AP
Resultado 2: las familias conocen la importancia de compartir equitativamente las tareas de cuidado de las personas con discapacidad
1 |Taller sobre equidad de género
2 |Taller sobre Autoestima
3 |[Talleres sobre derechos humanos para PcD
Talleres sobre el paradigam de machismo y patriarcado y
4 [nuevas masculinidades

Resultado 3: las madres cuidadoras de personas con discapacidad multiple cuentan con apoyo econémico

1_[Auditoria social al CONADI ERnmmmm |||||I|||I|||||||||||||||||||||||||||II|||I|||I|||I|||I|||||||||||||||||||||||||IIIIIIIIII|I|||I|||I||||||
Resultado 4: las madres cuidadoras de personas con discapacidad multiple cuenta con el apoyo de asistencia personal
1| Auditoria social al CONADI [ 3 I|||I||||I|||I|||I||||I|||I|||I|||I|||||||||I|||I||II||||I|||I|||I|||I||||I|||I|||I|||I||||I|||I|||I||||I|||II||II||I||||I|||II||II||II||||I|||I

Resultado 5: evaluacion del proyecto

1 |Eva|uacion del proyecto |




Resultado 1: la figura del asisitente personal se incluye en el marco juridico nacional

afios 2018 2019 2020
Actividades meses Enero | Febrero | Marzo Abril Mayo Juni Juli Agosto i Octubre i i Enero | Febrero | Marzo Mayo Junic Julio Agosto i Octubre i Enero | Febrero | Marzo Mayo Junio Julio Agosto i Octubre
semanas |1]2]3[4]1]2[3]4|1]2[3[a[1]2[3]a[1]2]3]a[1]2]3]a[1]2]3]4|1]2[3]4|1]2]3]a[1]2][3]a[1]2]3]a[1]2]]a[1]2]3]4|1]2[3]4|1]2]3[a]1]2]3]a[1]2]3]a[1]2]]a[1]2]3]4[]2]3]4|1[2]3[a[1]2[3]a[1]2]3]a[1]2]]a]1[2]3] 4| 1]2]3]4|1]2[34]1]2]3]a[1]2]3]a[1]2]]a[1]2]3]4[1]2[3]4|1]2]3[4[1]2[3]a[1]2]3]a[1]2]3]a

Indagacion de la situacion de la figura de Asistente

1 _|Personal en Guatemala a nivel juridico 1
Revision del posicionamiento en latinoamérica de la

1.1 | figura de AP de acuerdo a la legislacién 2

1.2 | Revision de la ley de idad vigente 135-96 1
Revision de Convencion sobre derechos para personas

13 | con de la ONU 1
Revision de la iniciativa de ley en el Congreso 51-25

14 1
Revision bibliografica sobre leyes relacionadas con

1.5 | Asistencia Personal en el mundo 1
Revision de documentos juridicos dtiles para la

16 i6n de una propuesta 2

1.7 | Desarrollo de un Estado del Arte 4

2 [Bisqueda de iento juridico
Planificacion de contacto a 8 oficinas de asesoria

2.1 | juridica 1
Se investiga experiencia en discapacidad de 8 oficinas

2.2 | juridicas 1
Se escogen 3 oficinas juridicas y se solicita Gita de

23 inicial 1

2.4 | _Entrevista con cada una de las opciones 2
Se elige una oficina juridica de asesoramiento y se

255 | planifica agenda de trabajo y temas a tratar 1
Se concreta el establecimiento de alianza para un

26 | trabajo conjunto 1
Inicio de gestiones mutuas para la construcion de una

2.7 | propuesta de iniciativa de ley 1
Determinacion de actores politicos a abordar para el

2.8 | avance de la propuesta de AP 1

Incio de entrevistas y consensos con la finalidad de

formar una coalicién de trabajo y posicionamiento de
2.9 | la figura de AP 3
Construccion conjunta de actores politicos de una

propuesta de iniciativa de ley para la figura de AP

3 1

31| o 6n de mesas tematicas sobre AP 3
Se agenda un plan de trabajo para integrar las

3.2 | propuestas de los diferentes involucrados 1

Presentacion de propuesta de iniciativa de ley sobre
AP ala comision sobre asuntos de discapacidad

Buscar alianzas con la Comision de Asuntos de
Discapacidad para impulsar la iniciativa de ley de AP en

3 _|el Congreso de a Republica. 3
Solicitud de audiencia para entrevista con el diputado

3.1 | titular de la comisién. 2
Primera reunién de acercamiento y planteamiento del

3.2 | plan deaccion 1

Solicitud a la Comisién de Asuntos de Discapacidad
que represente frente al Congreso los intereses de las
3.3 | PcDatravés de la propuesta 1

Hacer alianzas con otros grupos de presion para
impulsar la propuesta de iniciativa de ley frente al

3.4 | Congreso 3
Se Busca vsibilizar el tema a través de los medios de

35 icacion y Prensa 2
Propiciar mesas de dialogo entre sociedad civil, (OPDs)

3.6 | yComisién para facilitar procesos 4

Iniciar un proceso de cabildeo con las diversas
bancadas del Congreso para socializar la iniciativa de

37 | ley 4
3.8 Obtencion de listado de datos y contactos de todas
3.8 | las bancadas 1

3.9 Elaboracién de documento presentando el
proyecto de iniciativa de ley y envio a las bancadas

39 2
3.10 Planificacion de entrevistas con cada uno de los

3.0 dirigentes de los partidos politicos 1
3.1 Solicitud de audiencia para entrevista con los

Secretarios Generales de los partidos o representantes

3.12 Entrevista de acercamiento y medicion de clima
politico con los Secretarios Generales o sus
3.12| representantes 3

3.13 Se busca el apoyo de cada diputado en relacion af
temayy se solicita audiencia en sus oficinas

3.14 Presentacion a los diputados la propuesta de
3.14 | iniciativa de ley 3

3.15 Agendar las entrevista individuales y plan de
accién para posicionamiento de la figura de AP en el
3.15| Congreso 2

3.16 Entrevistas individuales con secretarios de los
partidos y/o representantes y sondeo del interés en
impulsar una iniciativa de ley para la AP
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Resultado 1: la figura del asisitente personal se incluye en el marco juridico nacional

afios 2018 2019 2020

Actividades meses | Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto epti Octubre Novi i Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto Bepti Octubre |Novi i Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto Bepti Octubre

semanas |1]2[3[4[1]2[3[4a[1]2]3[a[1]2]3]a|1]2[3]4]a]2]3]4a[a]2]3]a[1[2]3]a|1]2[3]a[a]2]3[a[a]2]3]a[1]2]3]a|1]2]3]a[a]2]3]a[1]2]3]a[1]2]3]a|2]2[3]a]a]2]3]a[a]2]3]a[1[2]3]a]1]2[3]a[a]2[3]a[a]2]3]a[1]2]3]a[s]2]3]4]a]2[3]4a[1]2]34a[1]2]3]a|1][2[3]4[a]2]3]4a[a]2]3]a[1]2]3]a[1]2]3]a[a]2[3]4

3.17 formacién de una coalicion con los diferentes
actores politicos para el impulso de la ley de AP en el
3.17| Congreso. 4

Verificacién del posicionamiento de la figura de AP en

4 _|las familias y usuarios
2.1 5e define el proceso e investigacion como Teoria

41 1
4.2 Elaboracion de arbol de categorias en base a

4.2 | obijetivos de la investigacién 1
4.3 Delimitacion de categorfas a utilizar para la

4.3 | elaboracién de la entrevista a profundidad 1
4.4 Disefio de formato de entrevista a profundidad
para madres de personas con discapacidad mltiple

4.4 | que requieren de AP 1

45 | Elaboracion del formato de Entrevista y validacion 1

4.6 | 4.5 Prueba de pilotaje y formato final 1

4.6 Busqueda y acercamiento con 3 organizaciones no
gubernamentales que trabajen con nifios/as y jévenes
4.7 | con miltiple 1

2.7 Solicitar cita con Ia Direccion de las tres
organizaciones y plantear la necesidad de realizar una
investigacion sobre la figura de asistencia personal
4.8 | como apoyo a las familias 2

4.8 Solicitar Ia colaboracion de 3 a 4 madres de familia
con hijos con discapacidad multiple por cada
organizacion, que deseen participar en la

4.9 Agendar una cita con los grupos de madres de las
diferentes organizaciones para brindar un mejor

4.10 iento de la investi 1
210 Obtencion del consentimiento informado de las
4.11| 10 madres participantes voluntarias 1

4.11 Agendar citas para entrevistas a profundidad con
los 3 grupos de madres de las diferentes

4.12 Recoleccién de datos no estandarizados ni
413 através de entrevista a proft 3

4.13 Elaboracion de tabla con datos generales de las
madres cuidadoras participantes y el diagndstico de
4.14 | sus hijos 1

2.14 Aplicacion de escalas de medicion de niveles de
por madres de hi

4.15 | discapacidad mdltiple 1
4.15 Estandarizacion de datos a través de analisis

4.16 | cualitativo de resultados de la entrevista 2
4.16 Elaboracion de una matriz para la recoleccion de

4.17| datos y andlisis de los mismos 3

4.8 | 4.7 Andlisis estadistico y graficacion de resultados 3
4.18 Se elabora un informe de resultados de la

4.19] investigacién 3
2.19 Se determina el posicionamiento de la figura de

4.20| AP en las familias 1

5 _|Posicionamiento de Ia figura de Ap en las OPDs

5.1 | 5.1Se define el procedo de investigacion cuantitativo 1
5.2 Elaboracion de un arbol de categorias siguiendo los|

5.2 | objetivos de investigacion 1
5.3 Delimitacion de categorias a utilizar para la

5.3 | elaboracién de un io a expertos 1

5.4 Disefio de un formato de un cuestionario para

5.4 | OPDs sobre posici de la figura de AP 2
5.5 Se definen tres categorias de preguntas sobre la Ap|

5.5 | para incluir en el cuesti 1
5.6 Se definen cuatro categorias de respuestas para

5.6 | contestarel 2
5.7 Elaboracion del cuestionario para OPDs sobre

57 de la figura de AP y validacién 2

5.8 |_5.8 Prueba de pilotaje y formato final T

5.9 Contactar 5 OPDs para invitar a miembros a
participar en la investigacién sobre posicionamiento
5.9 | delafigura de AP 1

5.10 Busqueda y acercamiento con 20 miembros de
OPDs expertos en el tema de discapacidad y
510 iiento para participar en el estudio 3

5.11 Aplicacion de cuestionario a 20 expertos de OPDs
e relacion al posicionamiento de Ia figura de AP en

5.11| Guatemala 3
5.12 Elaboracion de una matriz para la recoleccion de
5.12| datosy analisis de los mismos 3

5.13 Andlisis cuantitativo sobre resultados del
cuestionario a 20 expertos de OPDs e relacién al
513 ici de la figura de AP 2

5.14 | 5.14 Andlisis estadisticos y graficacién de resultados 2




Resultado 1: la figura del asisitente personal se incluye en el marco juridico nacional

afios 2018 2019 2020
Actividades meses | Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto Bepti Octubre |Novi ici Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto Bepti Octubre |Novi ici Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto i Octubre [Novi
semanas | 1]2]3]a[1]2[3]4|1]2[3]a[1]2[3]4[1]2]3[a[1]2[3]a[1]2]3[a[1]2][3]a[1[2]3a[1]2[3]4[1]2]3 4| 1] 2[3]a[1]2]3[a[ 1] 2[3]a[x]2] 3[4 1] 2[3[a[1] 2] 3[4 1] 2[3[a[1]2[3[a[ 1] 2[3[a[1[2]]a[1]2[3]a[[2[ 3] 4[] 2[3[a[ 1] 2[ 3[4 1] 2[3[a[ 1] 2[ 3] a[ 1] 2[3[a[ ][ [ a[1] 2[3[a[ 1] 2[ 3] 4[1] 2[3[a] 1[2[ 3] a1[2[3[a] 2] 2[ 3] 1] 2]3] 2

5.15 Se elabora un informe de resultados de
515 6 2

5.16 Se determina el posicionamiento de Ia figura de
5.16| APenel a expertos 1

Formacién de mesas de trabajo con OPDs en relacion a
6 _|la figura de AP

Elaboracion de un banco de datos sobre Opds rbanas
6.1 | yrurales 2

Solicitar al CONADI brinde informacion sobre las Opds
62 | queaglutina 1

Contactar a las plataformas de Opds para un
63 v medicién de interés en el tema 3
6.4 | Agendar citas con las dirigencias de las OPDs T

Preparar una presentacion sobre a propuesta de
6.5 | iniciativa de ley de AP 2

Motivar fa socializacion de dicha iniciativa entre las
66 | diferentes OPDs 2

Organizar mesas de dialogo y debate para buscar
6.7 | puntos de confluencia 4

Concretar alianzas con el CONADI y OPDs para el
6.8 | impulso de la iniciativa de ley 3
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Resultado 2: las fa portancia de compartir equitativamente las tareas de cuidado de las personas con

afios 2018 2019 2020
Actividades meses | Enero | Febrero rzo | Abril_| Mayo | Junio | Julio | Agost i Octubre [Novi i Enero | Febrero rz0 | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agost i Octubre [Noviembrd Enero | Febrero rz0 | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agost i Octubre
semanas [1/2(3[4|1/2|3/4|1(2|3|4[1]|2(3]|4|1[2|3(4[1[2[3]|4[1]|2 2
T [Taller sobre equidad de género
1.1 | Disefio del taller y andlisis de i 2
1.2 | Elaboracién de propuesta de taller 2
13 | Seleccion y priorizacion de temas a tratar 1
1.4 | Validacién del taller con expertos 1
1.5 | Elaboracién de materiales e impresiones T
16| ia ¢ invitacion a las familias participantes 1
Ubicacion de un espacio fsico accesible para la
1.7 | s on del taller 2
18 puesto de alimentacion y varios 1
1.9 | Seleccion de facilitadores T
1.10 | Obtencion de medios de apoyos técnicos 1
11| Ejecucion del taller de acuerdo a la planificacion 1
1.12 | Propiciar espacios para el dialogo y 1
1.13 | _Evaluacion del taller y analisis de mejoras 1
2 |Taller sobre Autoestima
[2.1 | Disefio del tallery andlisis de 2
2.2 | Elaboracién de I propuesta del taller 2
2.3 | Seleccion y priorizacion de temas a tratar 1
2.4 | Validacion del taller con expertos T
2.5 | Elaboracién de materiales e impresiones 1
26 | c e invitacion a las familia participantes T
Ubicacion de un espacio fsico accesible para la
27 del taller 2
28 de 6y varios 1
25 nde 1
2.10| Obtencion de medios de apoyo técnicor 1
211 Ejecucion del taller de acuerdoa la T
2.12 | Propiciar espacios para el dialogo y 1
213 | Evaluacion del tallery andlisis de mejoras T
3_[Talleres sobre derechos humanos para PcD
3.1 | Diserio del tallery andliss de. i 2
3.2 | Elaboracién de a propuesta del taller 2
3.3 | Seleccion y priorizacion de temas a tratar 1
3.4 | Validacion del taller con expertos 1
3.5 | Elaboracién de materiales e impresiones T
36| ia ¢ invitacion a las familias participantes 1
Ubicacion de un espacio fsico accesible para la
3.7 | i on del taller 2
38 puesto de alimentacion y varios 1
3.9 | Seleccion de facilitadores T
3.10| Obtencion de medios de apoyo técnicos 1
3.11 | Ejecucion del taller de acuerdo a la planficacion 1
3.12 | Propiciar espacios para el dialogo y 1
3.13|_Evaluacion del taller y analisis de mejoras 1
Talleres sobre el paradigam de machismo y patriarcado
4 |y nuevas ini
4.1 | Diseio del tallery andlisis de 2
4.2 | Elaboracion de la propuesta del taller F
2.3 | Seleccion y priorizacion de temas a tratar 1
4.4 | Validacion el taller con expertos 1
4.5 | Elaboracion de materiales e impresiones T
4.6 | Convocatoria e invitacion a las familias participantes 1
Ubicacion de un espacio fsico accesible para la
a7 6n del taller 2
4.8 | Presupuesto de alimentacion y varios 1
4.9 | Seleccion de facilitadores 1
.10 | Obtencion de medios de apoyo técnicor T
411 | Ejecucion del taller de acuerdoa a 1
2.12 | Propiciar espacios para el didlogo y. 1
4.13|_Evaluacion del taller y analisis de mejoras 1
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Resultado 3: las madres cuidadoras de personas con discapacidad multiple cuentan con apoyo econémico

afios 2018 2019 2020
Actividades meses | Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agost i Octubre Enero | Febrero | Marx Mayo | Junio | Julio | Agost Octubre i Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto Octubre
semanas [1|2(3[4|1]2|3[4|1(2|3|4[1|2(3]|4|1[2|3|4|1[2|3|4|1]|2(3]|4 2(3|4]1|2(3]|4|1]2|3[4]|1[2|3|4 4|1(2(3|4({1|2(3[4|1[2|3(4|1[2[3|4[1]|2(3]|4|1|2|3[4]|1|2[3]|4[1]|2(3]|4|1([2|3(4]|1|2(3|4[1]|2(3|4|1|2|3(4[|1|2|3|4[1]|2(3|4|1[2|3|4[1|2[3]|4[1]|2|3[4|1[2|3[4]|1|2[3]|4[1]|2(3[4]|1[2|3[4[1|2(3]|4[1]|2|3[4]|1[2|3|4
1_[Auditoria social al CONADI 3
‘Auditoria social a las diferentes inastancias del Estado
1.1 | que atienden a personas con di: 3
Presentacion de un informe con [os resultados de fa AS
1.2 | (auditoria Social) 2
Revision del primer y segundo informe del Estado de
1.3 | Guatemala sobre la CDPD. 1
Socializar los tres imforme con CONADI € instancias de
1.4 | gobierno 2
Buscar alianzas interinstitucionales para visibiizar el
1.5 | tema de las madres cuidadoras y AP 1
Solicitar por intermediacion del CONADI un
16 ici del tema de las OPDs que aglutina 1
Realizar un informe sobre el posicionamiento de las
1.7 | OPDs en relacién al tema de madres cuidadoras 1
Socializar a informacién con las OPDs ajenas al
1.8 | CONADI 1
En alianza con CONADI contactar 10 agencias de
Cooperacion Internacional para presentar propuesta
19 | de apoyo econémico a madres cuidadoras de PcD 1
Seleccionar 5 Agencias que apoyen el desarrollo de
PeD y sus familias y presentar la propuesta subsidio de
1.10 | madres cuidadoras 2
Blsqueda de acuerdos y alianzas con las Agencias a
1.11 | través de las propuestas de apoyo, 1
Concretar con las agencias un analisis y ejecucion una
propuesta de subsidio para AP equivalente a medio
salario minimo para madres cuidadoras de personas
1.12| con idad mailtiple que califiquen 2
En alianza con los interesados proceder a la
construccion de una propuesta de subsidio para
1.13 | madres cuidadoras de PcD 3
Resultado 4: las madres cuidadoras de personas con discapacidad multiple cuenta con el apoyo de asistencia personal
afios 2018 2019 2020
Actividades meses Enero | Febrero 2 Abril_| Mayo | Junio Julio | Agosts i Octubre Enero | Febrero 2 Abril Mayo | Junio Julio | Agost Octubre Enero | Febrero 2 Abril | Mayo | Junio Julio | Agost Octubre
semanas [1\2(3[4|1/2|3/4|1|2|3|4[1|2(3[4|1[2|3(4([1|2(3|4[1]|2|3]|4|1]2|3|4]|1|2(3]|4|1]|2|3]4]|1(2|3|4 4|1(2(3|4[{1|2|3|4|1]2|3(4|1/2|3|4[1]|2(3]|4|1|2]|3(4]|1/2|3]|4[1]|2(3]4|1[2|3[4]|1|2(3 1(2|3(4[1|2|3]|4[1]2|3|4]|1[2|3/4|1|2(3]|4[1|2|3[4|1/2|3|4|1|2(3]|4|1|2|3({4|1/2(3|4[1|2(3[4|1[2|3[4|1|2|3|4[1]|2(3|4
1 | Auditoria social al CONADI 3
‘Auditoria social a las diferentes inastancias del Estado
1.1 | que atienden a personas con di: 3
Presentacion de un informe con los resultados de la AS
1.2 | (auditoria Social) 2
Revision del primer y segundo informe del Estado de
1.3 | Guatemala sobre la CDPD. 1
Socializar los tres imforme con CONADI e instancias de
1.4 | gobierno 2
Buscar alianzas interinstitucionales para visibiizar el
1.5 | tema de las madres cuidadoras y AP 3
Solicitar por intermediacion del CONADI un
16 ici del tema de las OPDs que aglutina 2
Realizar un informe sobre el posicionamiento de las
1.7 | OPDs en relacién al tema de madres cuidadoras y AP 1
Socializar Ia informacion con las OPDs ajenas al
1.8 | CONADI 1
En alianza con CONADI propiciar un acercamiento a la
Escuela de Psicologia de la USAC para la presentacion
1.9 | de una propuesta de AP para madres cuidadoras 1
Solicitar cita con [a Directora de carreras técnicas de la
1.10 | Escuela de Psicologia 1
Reunion preliminar de acercamiento y planteamiento
111 del proyecto 2
Presentacion de un modelo de propuesta sobre AP
1.12 | para AP en carreras técnicas 4
Elaboracion de una propuesta sobre AP para
estudiantes de carreras técnicas como opcién de
1.13 | practicas profesionales 3
Resultado 5: evaluacion del proyecto
afios 2018 2019 2020
Actividades meses | Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto b I Octubre [Noviembrd Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto b { Octubre [Noviembrd Enero | Febrero | Marzo | Abril | Mayo | Junio | Julio | Agosto b I Octubre [Noviembrd
semanas [1(2(3(4[1/2/3|4]|1]|2|3]|4[|1]|2|3[4[1[{2[3[4[1[2|3|4|1]|2]|3]|4|1[2|3]|4[1[2(3[4[1[2(3|4|1/2|3]|4]|1]|2|3[4[1]|2|3[4[1|2(3[4[1|2|3|4|1]|2]|3]|4[1]|2[3|4[1[2(3[4[1(2|3|4|1|2|3]|4]|1|2|3]4[1|2(3[4[1/2(3[4|1|2|3]|4]|1]|2|3[4|1[2|3|4[1{2(3[4|1|2]|3|4|1]|2]3]|4]|1{2|3[4[1[2(3[4[1/2/3|4]|1]|2]|3]|4]|1]|2|3[4[1[2(3[4[1[23|4
1_[Evaluacion del proyecto ]
11 | Evaluacion inicial ]
1.2 | Evaluacion semestral T e e e e e T T e e e T T A T T T T T T I I T T A T T e T e e e e [HEENEENE [
1.3 | Evaluacion final T T T T T T T T T P T T T T T T T T T T T e e e e e T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T T L
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17. Evaluacion del Proyecto:

La evaluacion del proyecto se llevara a cabo en tres etapas, una al inicio del proyecto,
otra de forma intermitente cada seis meses durante la duracién del proyecto y la

evaluacion final al concluir el proyecto.
Los parametros de evaluacion seran los siguientes:

Evaluacion Politica-Estratégica: Donde La parte politica vera la parte social y
politica, su consistencia para trascender en el tiempo y que sea en cierta forma

equitativa.

Evaluacion Administrativa: En el caso administrativo, el fin siempre es la mayor
racionalizacion de todos los recursos, el logro de sus planes, objetivos, metas,

actividades, programas; expresion de la eficiencia y eficacia en su mayor expresion.

Evaluaciéon Técnica: Lo técnico sera una combinacion de lo anterior y lo propio, y la

evaluacion de logro de objetivos, tiempo, precision y resultados.

Para todo lo anterior existe una partida presupuestaria.
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Resultado 5: evaluacion del proyecto

afos 2018
Actividades meses Enero Febrero Marzo Abril Mayo Junio Julio Agosto Beptiembrq Octubre [NoviembreDiciembre
semanas |1|2(3(4|1|12(3(4|1|2(3(4]1|2(3|4]|1|2(3(4|1|2(3|4|1|2(3|4|1|2(3|4|1(2(3|4|1|2(3|4|1|2|3|4|1(2(3|4
1 |Evaluacion del proyecto
1.1 | Evaluacion inicial
1.2 | Evaluacion semestral
1.3 | Evaluacion final
afos 2019
Actividades meses Enero Febrero | Marzo Abril Mayo Junio Julio Agosto Beptiembrg Octubre [Noviembre Diciembre
semanas |1(2(3|4|1|2(3|4|1]|2|3|4|1|2|3]|4|1|2(3|4|1|2|3[4|1|2|3|4|1|2(3|4|1|2|3|4|1]|2|3|4|1|2|3]|4|1]|2|3|4
1 |Evaluacion del proyecto
1.1 | Evaluacion inicial
1.2 | Evaluacion semestral
1.3 | Evaluacion final
afnos 2020
Actividades meses Enero Febrero Marzo Abril Mayo Junio Julio Agosto PBeptiembrq Octubre [NoviembreDiciembre
semanas
1 |Evaluacion del proyecto
1.1 | Evaluacion inicial
1.2 | Evaluacion semestral
1.3 | Evaluacion final
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19. Anexos:

19.1 Anexo 1. Machote de entrevista a profundidad-
Formulario de consentimiento:

Analisis y Construccion de la figura de Asistente personal en Guatemala y su

posicionamiento en el Marco Juridico y Social Nacional.

Maestria Analisis Social de la Discapacidad:

Por medio del presente documento estamos solicitando su participacion en un estudio
de investigacion a cargo de Lilian Reyes Ochoa, el cual esta desarrollando con la
finalidad de obtener el grado de Maestria en Arte, en el Departamento de Post-grado
de la Escuela de Ciencias Psicologicas de la Universidad de San Carlos de

Guatemala.

El estudio de investigacion esta relacionado con el analisis de la figura de Asistente
Personal y su reconocimiento en el marco Juridico Nacional, para lo cual se le

solicitara responder algunas preguntas a manera de entrevista.

Su participacion en este trabajo de investigacion contribuira a visibilizar el trabajo de
cuidado que ejercen las madres, abuelas, tias, vecinas en atencidon a nifos-as y
jévenes con discapacidad severa o multiple y resaltar la Asistencia Personal como un
derecho y una oportunidad para las familias donde hay un miembro con discapacidad

con necesidades de apoyo generalizado.

Usted debe saber que no tiene obligacién de trabajar en el estudio, pero si decide

participar, puede retirarse en cualquier momento que lo decida.

Como parte del procedimiento se leeran las preguntas en voz alta y se anotaran sus
respuestas en un formulario especificamente disefiado para este cometido, y se
solicita su permiso para grabar la entrevista con el fin de asegurar la fidelidad de sus
respuestas. Estas preguntas no tienen respuestas correctas o incorrectas. Puede

saltar cualquier pregunta si no desea contestarla.
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Este estudio nos ayudara a comprender mejor el tema de Asistencia Personal en
Guatemala y contribuir con las familias que viven esta condicién del cuidado de
personas con discapacidad que necesitan de apoyo generalizado, y por eso le
estamos pidiendo a personas como usted que nos ayuden compartiendo sus

experiencias acerca del Cuidado.

La entrevista tomara un tiempo aproximado de 45 minutos. Sus respuestas a la
entrevista, su identidad y experiencias seran protegidas y para el analisis y
presentacion de resultados se le asignara un nombre supuesto, que asegure la

privacidad de sus aportes y la proteccion de su identidad.

Si tiene dudas sobre esta Investigacion, puede hacer preguntas en cualquier
momento. Si estd de acuerdo a lo expuesto en el presente documento y desea
participar en este estudio de investigacion, por favor firme esta hoja de consentimiento

indicando su nombre y su firma.

Su nombre (en letra de molde)

Su firma Fecha

Nombre de la persona que explica el consentimiento (en letra de molde)

Firma de la persona que explica el Fecha

Consentimiento
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DATOS DE LA CUIDADORA:

NOMBRE

EDAD

ESTUDIOS

PROYECTO DE VIDA ANTES DE
TENER AL HIJO

PROYECTO DE VIDA ACTUAL

DATOS DE LA PERSONA A LA QUE CUIDA:

EDAD
DIAGNOSTICO
NIVEL DE DEPENDENCIA

APOYOS TECNICOS

Entrevista a profundidad para Madres cuidadoras de Ninos-as y Jévenes con
sordo-ceguera y/o Discapacidad Multiple:

Tabla 1. Guion de la entrevista. Elaboracién propia. Instrumento 1.

1. ¢ Conoces el término de Asistente Personal (AP) y para ti, qué significa? Si no lo
conoces, que otra figuras que cuidan te son conocidas.
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2. ¢Cuales crees que deben ser las caracteristicas de un Asistente Personal,
incluyendo competencias académicas y personales?

3. ¢Qué nivel de dependencia tiene la Persona Con Discapacidad (PCD) a tu cuidado
y que capacidad de autogestion y toma de decisiones manifiesta?

4. ¢Recibes algun apoyo estatal o no gubernamental para la rehabilitacion de tu hijo-
a? si la respuesta es, si 0 no.
¢, Con qué apoyos cuentas? s Con qué apoyos te gustaria contar?
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5. ¢ Has tenido que pagar de tu dinero para obtener ayudas técnicas como bastones,
afos, prétesis, ortesis, audifonos, medicamentos relacionados con la condicion de
discapacidad o en la eliminacién de barreras arquitectonicas? ¢ A cuanto asciende la
cantidad invertida?

6. ¢Aportas al ingreso general de tu familia y como lo haces? Sino lo haces ¢ Cual es
la razon? ¢ Crees que la figura del AP podria ayudarte?

7. ¢Con qué otros apoyos cuentas para el cuidado de tu hijo-a con discapacidad?
¢, Cuentas con algun tipo de ayuda personalizada remunerada para el cuidado de tu
hijo-a o eres el/la cuidador-a principal?

8. ¢ Tienes alguna o algunas actividades que te permitan alejarte del cuidado de tu
hijo-a? entendido como ocio, diversion o tiempos de descanso. ;Cuales?
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9. ¢ Participas en algun tipo de terapia grupal o particular? Si, No... Por qué?

10. ¢ Como visualizas tu futuro? ; Cémo te ves a ti misma dentro de 5 afios 0 mas?

11. ¢ Perteneces a algun movimiento asociativo de lucha pro-derechos de PCD?
¢ Formas parte de alguna red de apoyo que trabaje en incidencia politica para PCD?
Sino perteneces ;,Cual es la razén?

Para finalizar, puedes comentar algo que no haya salido en la entrevista y desees
hacerlo.

Agradecimiento y consulta sobre si se ha sentido cdmoda en la entrevista realizada
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19.2 Anexo 2. Modelo de escala de KATZ

El indice de Katz se puede puntuar de dos formas. Una considerando los items
individualmente, de manera que se den 0 puntos cuando la actividad es realizada de
forma independiente y 1 punto si la actividad se realiza con ayuda o no se realiza. Otra
manera de puntuar es la descrita por los autores en la version original, considerando
los items agrupados para obtener grados A, B, C, etc., de independencia. Atendiendo
al orden jerarquico del indice de Katz, al comparar ambas puntuaciones, se observa
que 0 puntos equivale al grado A, 1 punto al Grado B, 2 puntos al grado C, 3 puntos al

grado D y asi sucesivamente.

De una manera convencional se puede asumir la siguiente clasificacion:

e Grados A-B 0 0 - 1 puntos = ausencia de incapacidad o incapacidad leve.
e Grados C-D o 2 - 3 puntos = incapacidad moderada.

e Grados E-G 0 4 - 6 puntos = incapacidad severa
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Nombre Fecha
Unidad/Centro N°® Historia
ION D TIVIDADES D D -INDICE D 2

Poblacién _diana: Poblacion general. Se frata de wun cuestionario

heteroadministrado con 6 items dicotémicos. El indice de Katz presenta ocho

posibles niveles:
A. Independiente en todas sus funciones.
B. Independiente en todas las funciones menos en una de ellas.
C. Independiente en todas las funciones menos en el bafio y otra

=

cualquiera,

Independiente en todas las funciones menos en el bafio, vestido y otra
cualquiera.

Independiente en todas las funciones menos en el bafo, vestido. uso del
w.c. y otra cualquiera,

Independencia en todas las funciones menos en el bafio, vestido, uso del
w.c.. movilidad y otra cualquiera de las dos restantes.

Dependiente en todas las funciones.

Dependiente en al menos dos funciones, pero no clasificable como C, D,
EoF.

139



2. Vestido

Independiente. Se bafia enteramente solo o necesita
ayuda soélo para lavar una zona (como la espalda o una
extremidad con minusvalia ).

Dependiente. Necesita ayuda para lavar mas de una
zona del cuerpo, ayuda para salir o entrar en la bafiera o
no se bafa solo.

Independiente. Coge la ropa de cajones y armarios, se
la pone y puede abrocharse. Se excluye el acto de atarse

los zapatos.
Dependiente. No se viste por si mismo o permanece

parcialmente desvestido.

3. Uso del WC

4. Movilidad

Independiente: Va al W.C. solo, se arregla la ropa y se
asea los érganos excretores.

Dependiente. Precisa ayuda para ir al W.C.

Independiente. Se levanta y acuesta en la cama por si
mismo y puede sentarse y levantarse de una silla por si
mismo.

Dependiente. Necesita ayuda para levantarse vy

acostarse en la cama y/o silla, no realiza uno o mas
desplazamientos.

5. Continencia

Independiente. Control completo de miccion y
defecacion.

Dependiente. Incontinencia parcial o total de la miccion o
defecacion.

6. Alimentacién

Independiente. Lleva el alimento a la boca desde el
plato o equivalente. Se excluye cortar la carne.

Dependiente. Necesita ayuda para comer, no come en
absoluto o requiere alimentacion parenteral.
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19.3 Anexo 3. Modelo de escala de Lawton & Brody

Escaia ge Lawton y sroay ge activigades
instrumentales de la vida diaria

kem Aspecto a evaluar Puntos |

‘Capacidad para usar el teléfono:
- Utiliza el teléfono por iniciativa propia

1 - Es capaz de marcar bien algunos numeros familiares
- Es capaz de contestar al teléfono. pero no de marcar
= No es capaz de usar el teléfono

Hacer compras:

- Realiza todas las compras necesarias independientemente
2 - Realizaindependientemente pequefias compras

- Necesita ir acompafiado para hacer cualquier compra

- Totalmente incapaz de comprar

'Preparacién de la comida:

- Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo

adecuadamente

0 = = =

OO0 O=

3 - Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los

00 O =

/ingredientes

- Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta
adecuada

- Necesita que le preparen y sirvan las comidas

Cuidado de la casa:
- Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos
‘pesados)

4 - Realiza tareas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas
- Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado
‘nivel de limpieza
- Necesita ayuda en todas las labores de la casa
- No participa en ninguna labor de la casa

‘Lavado de la ropa:

- Lava por si solo toda su ropa

- Lava por si solo pequefias prendas

- Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro

'Uso de medios de transporte:

- Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche

- Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte
6 - Viaja en transporte publico cuando va acompafado por otra

D = - 0 =& = = b

D 0O = - -

persona
- Solo utiliza el taxi o el automdvil con ayuda de otros
- No viaja
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