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a. TITULO

“EL ROL DE LA FAMILIA EN LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD DEL BARRIO 22 DE SEPTIEMBRE DEL CANTON

MACARA Y LA INTERVENCION DEL TRABAJO SOCIAL”



b. RESUMEN

El Presente estudio se enmarca en un diagndstico sobre la realidad actual de la calidad de
vida en las personas con discapacidad, siendo un grupo vulnerable de nuestra poblacion que

requiere atencion prioritaria y la importancia de la familia para su desarrollo.

La presencia de una persona con discapacidad dentro del hogar, puede ser una experiencia
devastadora para la familia sometiéndose a grandes cambios y tensiones que influyen en su
dindmica, ante la necesidad de incluir a las personas con discapacidad dentro del hogar y el
entorno social con la plena participacién, se reconoce que la familia es el escenario
fundamental en el desarrollo de la persona con discapacidad donde se establecen las primeras
relaciones sociales y cada uno comienza a comprender una imagen de si mismo y del mundo
que lo rodea. A partir de esta realidad se investiga el rol de la familia en la calidad de vida de
las personas con discapacidad del barrio 22 de septiembre del cantdn Macard y la
Intervencion del Trabajo Social planteando como objetivo general fortalecer el rol familiar
para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad; como objetivo especifico
fundamentar tedrico y metodoldgicamente las categorias del objeto de estudio que permitan
identificar la importancia del rol de la familia en el desarrollo de la calidad de vida de las
personas con discapacidad; diagnosticar el estado actual de la calidad de vida en las personas
con discapacidad; y, por ultimo disefiar una propuesta de intervencion social para fortalecer el
rol de la familia que permita mejorar la calidad vida de las personas con discapacidad desde

el enfoque del trabajador social.

El presente estudio conto con la participacion de 20 familias que viven las personas con
discapacidad, la metodologia utilizada se fundamento en los métodos los métodos cientifico,
inductivo, deductivo, y descriptivo, mediante el uso de técnicas e instrumentos de

investigacion como la ficha de observacion directa, entrevistas y encuestas que permitieron



dar cumplimiento a los objetivos planteados en el proceso de investigacion.

Los principales hallazgos obtenidos en la investigacion, se establece que el rol de la
familia para el cuidado de la persona con discapacidad no se cumple en todos los miembros
del nucleo del hogar, este siempre recae con elevada prevalencia en la madre cumpliendo con
la atencion, dedicacion, alimentacion y seguridad. La discapacidad profunda es de mayor
incidencia donde se requiere la ayuda de otras personas para poder satisfacer las necesidades
bésicas, el descuido de la familia hace que no se le brinde una adecuada atencion hacia la
persona con discapacidad, excluyéndola dentro de las actividades que se presentan en el
hogar, desamparandolo, exponiéndolo a los peligros que se encuentran en la sociedad, no
todos los espacios fisicos son accesibilidad para que una persona con discapacidad se desplace de
una manera adecuada sin necesitar ayuda de otras personas, sintiéndose incapaces e inseguros
de ellos mismo impidiendo tener una adecuada calidad de vida, debido a sus carencia dentro

del hogar.

Palabras claves: rol de la familia, discapacidad, calidad de vida.



ABSTRACT

Having a person with a disability within the home can be a devastating experience for the
family undergoing great changes and tensions that influence its dynamics, given the need to
include people with disabilities within the home and the social environment with full
participation, it is recognized that the family is the fundamental scenario in the development
of the person with disability where the first social relationships are established and each one
begins to understand an image of himself and the world that surrounds him. From this reality,
the research is titled the role of the family in the quality of life of people with disabilities in
the neighborhood 22 September of canton Macard and the Intervention of Social Work",
proposing as a general objective to strengthen the family role to improve the quality of life of
people with disabilities; as a specific objective, to theoretically and methodologically base the
categories of the object of study that allow identifying the importance of the role in the
development of the quality of life of people with disabilities; diagnose the current state of the
quality of life in people with disabilities; and, finally, design a proposal for social
intervention to strengthen the role of the family that allows improving the quality of life of

people with disabilities from the approach of the social worker.

The present study had the participation of 20 families living with people with disabilities,
the methodology used was based on the methods of scientific, inductive, deductive, and
descriptive methods, through the use of research instruments such as observation sheet,

interview, surveys that allowed to fulfill the objectives set out in the research process

The main findings obtained in the research, establishes that the role of the family for the
care of the person with disability is not fulfilled in all the members of the nucleus of the
home, it always falls with a high prevalence in the mother fulfilling the attention, dedication,

food and safety. The deep disability is of greater incidence where the help of other people is



required to be able to satisfy the basic needs, the carelessness of the family means that it is
not given an adequate attention towards the person with disability, excluding it within the
activities that are presented In the home, forsaking it, exposing it to the dangers that are found
in society, people with disabilities feel incapable and insecure of themselves, preventing them

from having an adequate quality of life, due to their lack in the home.

Key words: role of the family, disability, quality of life



c. INTRODUCCION

La discapacidad de un hijo representa para la familia una serie de demandas y necesidades,
requiere de atencion permanente e implica, una dependencia durante su ciclo de vida.
Sabemos que el papel que desempefian las familias hacia la persona con discapacidad es en el
desarrollo de su autonomia, otorgando la mayor cantidad de herramientas fundamentales, una
serie de habilidades, conductas, patrones de comportamiento. Los padres requieren de redes
de apoyo, guia y orientacion durante el proceso de aceptacion porque dia a dia, tienen retos y
necesidades en multiples niveles que van desde la busqueda e interaccion con profesionales
especializados, a posibles cambios en la cohesion familiar, roles y reglas y alteraciones en la

vida social (Levine, 2007)

La presente investigacion se enmarca en su estudio realizado en el barrio 22 de
septiembre, Parroquia Eloy Alfaro, cantdn Macara, cuyo proposito fue conocer el rol que
desempefia la familia para mejorar la calidad de vida de la persona con discapacidad. Un
tema que durante la historia ha tenido diferentes paradigmas en la sociedad, mencionando
diversas perspectivas y orientaciones; los seres humanos somos seres sociales por naturaleza y
necesitamos de otros, es por ello que las relaciones familiares y sociales son vitales en el

desarrollo integral de las personas con discapacidad.

La discapacidad, es un problema que no solo afecta a una persona sino a todo el nucleo
familiar, sometiéndose a grandes cambios y tensiones que influye en su dinamica dentro del
hogar, la familia juega un papel importante en la inclusion, cuidado, mejorar su desarrollo y
bienestar de las personas con discapacidad, siendo el Unico vinculo que permite
desenvolverse de forma afectiva, fisica, intelectual y socialmente. La finalidad de la
investigacion es mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, mediante la

inclusion y participacion dentro del hogar relacionandose con todo el nucleo familiar.



Los principales hallazgos obtenidos en la investigacion reflejan la importancia de
plantear un programa de prevencion, basada en una propuesta de intervencion social que
involucre la participacion de instituciones y familia, orientadas a fortalecer la atencion e
inclusion de las personas con discapacidad, con la intervencién del Trabajador social cuyo
accionar se encuadra en el &mbito de la salud mediante la investigacion, capacitacion y
orientacion a familia contribuyendo asi a la mejora de la calidad de vida de las personas con
discapacidad.

Para una mejor comprension, la investigacion muestra cada una de las categorias con su
respectiva conceptualizacion, las cuales se menciona a continuacion en los siguientes

apartados:

APARTADO |

Revision de literatura:

Se realiza una contextualizacion de las categorias del objeto de estudio realizada mediante
la basqueda de diferentes fuentes de informacion como libros, revistas, articulos cientificos,
paginas web y todo tipo de documentos bibliograficos que permitan definir, analizar y
comprender conceptos con referencia al rol que cumple la familia para mejorar la calidad de

vida de las personas con discapacidad.

APARTADO Il

Materiales y métodos:

El método que se utilizé en la investigacion fue el método cientifico, que permitié conocer
la realidad de las familias, basandose en métodos complementarios como: inductivo,
deductivo, y descriptivo, que respondieron en el analisis de las variables rol de la familia y

calidad de vida. Las técnicas utilizadas fueron: ficha de observacidn entrevistas y encuestas.



APARTADO IlI1

Discusion de resultados:

Hace referencia a los resultados obtenidos mediante la aplicacion de técnicas como
encuestas que posibilitaron obtener informacion de tipo cualitativa y cuantitativa donde se

evidencia los criterios establecidos por los encuestados.

APARTADO IV

Conclusiones y recomendaciones:

Permiti6 evidenciar los resultados obtenidos, en contraste con el objeto de estudio. Para
finalizar establece un programa de prevencion en realizar acciones preventivas que incluya la
participacién de instituciones y familia mediante una propuesta de accién social para
fortalecer el rol de la familia en la atencidn e inclusion de la persona con discapacidad dentro

del hogar.



d. REVISION DE LITERATURA

MARCO REFERENCIAL

El cantén de Macara se encuentra ubicado al extremo sur occidental de la republica del
Ecuador, a 79°57°49.39” de longitud oeste y 4°23°13.11” de latitud Sur, tiene 575 kilometros
cuadrados, constituyendo el 5.2% de la superficie de la provincia de Loja, pero es la
subcuenca alta mas importante del Catamayo- Chira. Como el resto de la Provincia, Macara
esta situada en los Andes Bajos, recibiendo una mayor influencia tanto del Pacifico, como de
la Amazonia, lo cual le otorga una gran originalidad a la region lojana, la historia del cantén

Macaré se divide en seis hechos importantes desde su nacimiento y desarrollo, como son:

a) Fundacion

b) Cantonizacion

c) Invasién peruana de 1941

d) Construccion del Aeropuerto Velasco Ibarra
e) Lasequiay el riego. 1962-1998

f) Macard, después de la firma de la paz

No existe constancia del tiempo en el cual aparecieron las viviendas de los primeros
habitantes de Macara. S6lo se sabe que en las postrimerias de la Colonia este pueblo era un
pequefio caserio denominado ‘“San Antonio”, formado por “ranchos”, construidos en
desorden, con techo de paja y paredes de varas unidas verticalmente, donde vivian algunas
familias de negros, encargados de cuidar rebafios de ganado vacuno correspondientes al
Curato de Sozoranga. Macara formo parte de la doctrina de Sozoranga, con los pueblos de
Utuana, Tacamoros y Nangara, (Sabiango). En la Ley de la division territorial de la Gran
Colombia, promulgada en Bogota el 23 de junio de 1824, Macara pertenecio al Canton

Cariamanga, este a su vez a la Provincia de Loja, y Loja al Departamento del Azuay. Macara
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formo parte de la doctrina de Sozoranga, con los pueblos de Utuana, Tacamoros y Nangara,
(Sabiango). En la Ley de la division territorial de la Gran Colombia, promulgada en Bogota
el 23 de junio de 1824, Macaré pertenecio al Canton Cariamanga, este a su vez a la Provincia

de Loja, y Loja al Departamento del Azuay.

CANTONIZACION

El 22 de septiembre de 1902, Macara alcanza la categoria de Canton. De anexo de
Sozoranga, y de parroquia de Calvas, pasa a canton, incluyendo en su nuevo territorio a la
parroquia de Sozoranga, dando la vuelta a la historia. Hay tres elementos que explican esta
decision: (1) la tasa de crecimiento poblacional que logra Macard, especialmente la ciudad; (11) el
proceso de modernizacion e integracion del estado que emprendi6 la revolucion liberal de 1895; y
(I1) la accion decisiva de las personalidades macarefias fuertemente ligadas al liberalismo, a
diferencia de la z, al crearse la Municipalidad de Macara, se estipuld que parte de su
financiamiento provendra de estos ingresos. Empezaron a funcionar la Jefatura Politica y el
Registro Civil, el Juzgado Cantonal a cargo de un Alcalde con facultades de Juez Lego, una

escuela fiscal de nifios, otra de nifias y la Escribania Publica.

UBICACION GEOGRAFICA-REGIONAL

Pais: Ecuador

Provincia: Loja

Ubicacidn: Sur Occidental de la provincia de Loja, a 195,5 km de la capital provincial.
Superficie: 575 km? (censo 2010)

Coordenadas geograficas:04°11°32” y 04°28°55” de latitud sur; 79°45°12” y 80°08'58” de
longitud oeste

Limites:

« Al Norte: Cantones de Celica y Sozoranga

10



« Al Sur: Republica del Peru
« Al Este: Con el Canton Sozoranga.
» Al Oeste: Con los cantones de Celica y Zapotillo

DIVISION POLITICA

El cantén Macara se divide en cinco parroquias, dos parroquias urbanas y tres parroquias

rurales, las cuales son:

PARROQUIAS URBANAS:
- Macara.

- Eloy Alfaro
PARROQUIAS RURALES:
- Larama.

- Sabiango.
- La Victoria.

MARCO CONCEPTUAL

FAMILIA

La familia es la union de varias personas que conviven bajo el mismo hogar donde
comparten un vinculo de vital importancia en sentimientos y muestra de apoyo, conformada
por: padre, madre, hermanos y abuelos, creando fuertes lasos de unién que ayudan al
progreso del desarrollo de sus miembros, ademas, transmiten valores que en futuro permiten
convivir en comunidad, una unidad fundamental de organizacion social con la que nos
identificamos mas intimamente. Cada familia influye directamente en el desarrollo personal,

emocional, intelectual y social de un individuo.
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(Gustavikno, 1987) Sostiene que la familia esta presente en la vida social, es la mas
antigua de las instituciones humanas y constituye el elemento clave para la comprension y
funcionamiento de la sociedad. A través de ella, la comunidad no sélo se provee de sus
miembros, sino que se encarga de prepararlos para que cumplan satisfactoriamente el papel
social que les corresponde. Es el canal primario para la transmisién de los valores y

tradiciones de una generacion a otra.

La familia es el medio especifico en donde se genera, cuida y desarrolla la vida. En este
sentido se convierte en el nicho ecolégico por excelencia, y por qué no, en la primera escuela
de la humanizacion, de transmision generacional de valores éticos, sociales y culturales que

aporta un sentido mucho mas amplio a la misma existencia humana. (Planiol y Ripert, 2002)

ROL DE LA FAMILIA COMO FORMADORA DE VALORES

La familia es claramente el primer contexto de aprendizaje para las personas, en este
sentido es importante aclarar que en su seno aprenden no sélo los nifios, sino también los
adultos donde ofrece cuidado y proteccion a sus miembros. Los nifios desde que nacen
reciben la influencia educativa de los padres y otros familiares cercanos. Son multiples las
formas de ensefiarles a los pequefios desde las edades mas tempranas todo lo relacionado con
la conducta, lo correcto o no, las formas adecuadas de comportarse y su desenvolvimiento

primero en el hogar y mas tarde en la sociedad en general. (Pire, 2010)

Para (Yarce, 2015) Los valores esenciales como fe, amor, libertad, justicia, respeto,
amistad, echan sus raices en la vida familiar. Los padres ejercen con sus hijos lo que
podriamos denominar un liderazgo artesanal, en el sentido de que cada uno de los hijos
representa una tarea Unica, lo mas parecido a una obra de arte que se trabaja singularmente y
que se podra concluir en la medida en que cada uno de ellos aprenda a navegar en la vida por

si mismo. Los padres quieren que sus hijos crezcan sanos y saludables disponer de ciertos
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medios materiales para su vida, usando bien su libertad que les permitan ser personas

verdaderamente felices, que lleven la felicidad a otros y que sean buenos ciudadanos

LA FAMILIA ANTE LA DISCAPACIDAD

Segun (Cantavella, 2002), indica que cuando los padres ven a su hijo con discapacidad por
primera vez, se produce en aquel momento una de las innumerables paradojas de la existencia
humana, en la gran ilusion de la presencia viva del hijo seguido de una desilusion, estd, quiza
mas intensa en la madre que en el padre. Antes de nacer el hijo, los padres tienen en mente
una imaginacion de él, esta imagen es idealizada, lo Unico que se le pone es del miedo
aterrador de que nazca dafiado o malformado, temor que aumenta en la madre conforme se

acerca el momento del parto.

Como lo afirma (Nufiez, 2007) la concepcion de un hijo, representa para la familia una
alegria y grandes expectativas, en quién depositan las aspiraciones, es la proyeccion de un
nuevo futuro. Pero, la llegada al hogar de este hijo es un hijo con discapacidad siempre
genera tensiones y ocasiones, cambios en la organizacion de la familia el nuevo miembro de
la familia necesita que se le dedique mayor atencion y mas tiempo de lo normal generando
una gran crisis que puede representar una oportunidad de madurez y fortalecimiento dentro

de la familia, asi como un peligro y conflictos dentro de las relaciones familiares.

La idea de que el hijo sea diferente, proyecta sobre la pareja un mundo de dudas,
desesperacion, una mezcla confusa de enojo, tristeza y ganas de huir lejos. De acuerdo con
(Ehrlich, 2002) la familia ante la situacion evita el acercamiento con otras personas, el
contacto con amigos y familiares, se activa un caparazon de aislamiento para asegurar cierta

proteccion psicologica.
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ROL DE LA FAMILIA

No hay duda de que la familia, tal como existe en la actualidad, es una fuerza poderosa
donde desempefia un rol importante en la determinacién de la conducta humana y la
formacion de la personalidad, siempre va a ser positivo al tener una buena red social de
apoyo, tanto para el apoyo material como moral. Un buen orden y reparto de las actividades

en relaciones del seno de la familia, van a soportan mejor la crisis que se esté sobrellevando.

Por su parte (Buscagilia, 2003), todas las cosas son validas respecto del rol de cualquier
familia, pero hay evidencias que indican que los problemas se intensificardn cuando uno de
los miembros de la familia adquiere una discapacidad, la madre por ejemplo fue al hospital
llena de alegria y expectativas, regresa por lo general, en un estado animico muy diferente, el
padre ya se vio a sumir su nuevo rol y a efecto usar la adaptacién de sentimientos que se

requiere y a su modo ya los incorpora a la familia.

Tratando de comprender los diversos y exigentes roles que asumen los padres donde se

ven obligados a desempefiar ante la persona con discapacidad se menciona los siguientes:

Rol de Aceptacion;

Para los autores (Diez, Ventola, Garrido y Ledesma, 2013), explican que pueden
producirse dos posturas diferenciadas. Los padres pueden adoptar una posicion de
sobreproteccién del hijo, una aceptacion basada en la resignacion y la piedad, que no ayuda a
la persona con discapacidad a superar sus obstaculos, sino que le hace vivir con la sensacion
de ser una persona enferma. O, por otro lado, los padres pueden no entender realmente el

problema que padece su hijo y pueden entorpecer el desarrollo positivo de la incapacidad.

A traves de la aceptacion de la persona con discapacidad se presentan cambios radicales en
la dindmica familiar, cuando existen quiebres dentro de la familia la persona se va percatando
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de que es un ser independiente dentro de su familia, Al permitir los padres que comience a
realizar actividades tan “sencillas”, esté va a fortalecer su seguridad de tal manera que se va a
crecer independiente y va a buscar tareas en las cuales él se pueda desenvolver de una manera

satisfactoria, logrando el reconocimiento y confianza de sus padres. (Butttiglione R., 2008).

Como lo sefiala (Nufiez, 2006), los padres que aceptan son personas maduras,
constructivas y adaptables que reconocen y aceptan la realidad del problema del nifio. Ellos
manejan la situacion de un modo apegado a la realidad y no sé esclavizan en sus relaciones
con el nifio asumen sus responsabilidades en cuanto a las muchas otras funciones qué les pide
la sociedad, como padres, esposos, sostenes del hogar y compafieros. Su conducta esta
orientada esencialmente a resolver problemas, es decir, buscar apoyo psicologico y

alternativas de tratamiento involucrarse directamente en el.

Rol de Asesoramiento;

Todos los padres son asesores de sus hijos en el sentido de qué les ayuda a desarrollar sus
emociones sentimientos y actitudes, pero aparte de todas las alegrias y sufrimientos, los
padres de las personas con discapacidad deben enfrentar los sentimientos que la discapacidad
provoca en ellos en modo de profundizar valores, actitudes y competencias, implementacién
y evaluacion del desarrollo que tengan, desempefian un papel muy importante en los

sentimientos hacia si mismo, de sus hijos y sus relaciones con ellos. (William, 2004)

(Cabezas, 2001), asegura que el asesoramiento que implementa la familia es una fuente de
gran influencia para su formacién, por lo tanto, los nifios con necesidades educativas
especiales necesitan el apoyo de la familia, para poder desarrollar sus habilidades, jugando un
papel muy importante que requiere compromiso para que el nifio reciba la atencion necesaria
promoviendo la estimulacion y brindandole oportunidades para conocer el mundo que nos

rodea.
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Rol de Motivacién

Las personas con discapacidad sufren un impacto emocional bastante grande, porque las
dinamicas personales y familiares cambian. La familia cumple un papel fundamental de la
motivacion en lo que tienen que ver con rehabilitacion. Un paciente con un grupo familiar
dispuesto a apoyarlo y acompafiarlo tiene gran parte del proceso ganado hacia un futuro

mejorable.

La familia es un apoyo indiscutible en las partes emocional y fisica. Cuando un paciente
tiene dificultades en el entorno familiar, sus procesos y sus resultados son mucho mas lentos;

ademas, la persona tiene mayor riesgo de sufrir depresion y de sentirse triste. (Gomez, 2017)

Segun (Buscagilia, 2003), es una de las expresiones utilizadas con mayor frecuencia que
se presentan en la familia cuando tiene una persona con discapacidad, haciendo que resulte
maés facil aceptarlo continuando con las actividades que implica para su desarrollo, la familia
asume la iniciativa de motivar en forma especial en la continuacion, con los ejercicios y
terapias prescriptas, aun cuando no desees hacerlo comprendiendo el dolor, insistiendo con
firmeza que es necesario que los cumpla. “Encontrar el equilibrio entre el regafio ineficiente y

la motivacion afectiva sera un desafio que debe afrontar la familia”.

Rol de solidaridad

Gracias a la union estable y fiel de los esposos, a su entrega reciproca, plena e irreversible,
especialmente cuando la persona con discapacidad es fragil, limitado en sus capacidades, por
tanto, es mas necesitado en cuidado, atencion, ternura y de comunicacién, no solo verbal. Es
importante subrayar que la persona con discapacidad no debe constituir un peso para sus
padres o para sus hermanos y hermanas. Cuando este nifio es acogido como hijo o hermano,

dentro de su familia, el mismo amor hace que las dificultades resulten ligeras, soportables e
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incluso fuente de esperanza y de alegria espiritual. (Mi Tesoro de Luz, 2011)

Asi mismo (JesUs Rosales Valladares, 2016), afirma que la familia es un soporte muy
relevante cuando se trata del cuidado y la atencion de un miembro que enfrenta alguna
discapacidad se constituye en el principal aliado social. Las personas dependientes no estaran
en mejores lugares que junto a sus seres queridos. El significado de la labor solidaria,
afectiva, emocional y material que brindan las familias, es gigantesco en gran relevancia que
requiere ser respaldado y comprendido, pero igual desgasta, absorbe tanto fisica y
emocionalmente, por lo que requiere del apoyo e involucramientos de otros miembros de la
familia, asi como de la ayuda profesional y de la asistencia de las instituciones estatales

pertinentes.

Rol de educador

El (Directorio Franciscano, 1999), manifiesta que la familia da sentido de seguridad al
hijo, ensefia las nociones del bien y del mal, le presenta el valor de su existencia en el mundo,
comunica la alegria que deriva del amor dado y recibido. Corresponde también a la familia
ensefar al hijo el significado del dolor, del sufrimiento, de las limitaciones fisicas y de la
pobreza. Por consiguiente, la familia no puede renunciar a esta responsabilidad y no debe
permitir que otras instituciones -educadores, administradores, agentes sanitarios y sociales la

asuman en la educacion del hijo con discapacidad.

La responsabilidad de la educacion de todos los hijos, incluidos los que adquieren una
discapacidad, corresponde a la familia, en donde se puede decir que el compromiso principal
en esta labor de educacion consiste en mantener vivo el amor en donde la persona con
discapacidad se sienta amado, buscado, valorado por si mismo, en su realidad irrepetible. Los
padres deben procurar que la vida en familia sea gratificante para todos sus miembros,

mediante su ejemplo, su alegria, su afabilidad. Deben comportarse en familia de modo que
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las cualidades y los defectos de cada uno de sus miembros sean conocidos y aceptados por

todos los demas. (Mi Tesoro de Luz, 2011)

La familia es la principal construccion social en que se encuentra inmerso el ser humano,
inicialmente compuesto por un grupo de personas unidas o en relaciones de apego,
encargada de satisfacer las necesidades basicas que se presentan, proporcionando apoyo,
amor, proteccion y carifio, para después integrarlos a la sociedad donde van a interactuar.

La unién familiar tiende a asegurar a sus componentes una estabilidad emocional, social
y econoémica. Son significativos los roles de cada uno de sus integrantes segun la estructura y
conformacién de la misma, las figuras de la madre y del padre, son de dependencia hacia la
responsabilidad del entorno, siendo cada uno los encargados de sobrellevar el impacto al

tener un miembro con discapacidad en el nucleo familiar.

Es por ello donde se reconoce a la familia como la primera portadora de valores e
importantes de todo ser humano, siendo nuestro hogar el principal en adquirir aprendizajes,
ensefianzas y ejemplo a seguir, incluso antes de llegar a una institucion educativa, aquellos
que no se compran se viven transmitiese de uno a otros, permitiendo de tal manera
desempefiarse en la sociedad con valores éticos, morales y los ideales que se va formando.
La familia perfecta es la que se esfuerza y lucha por lograrlo, siendo una fuerza poderosa,
desempefiando un rol importante en la determinacién de la conducta humana y formacion de
la personalidad, ademas de generar una buena red social de apoyo tanto material como
moral, las actividades en relacion al seno familiar, van a soportan mejor la crisis de las

discapacidades.

Las familias experimentan cambios cuando se presenta en el hogar una discapacidad,
acontecimiento que suele ser impactante generando un shock dentro de la familia, donde se

percibe como algo inesperado, extrafio y raro, que rompe las expectativas, esta nueva

18



situacion cambia los esquemas de toda la familia, asumiendo roles encaminadas a satisfacer
las necesidades de sus miembros en diferentes aspectos como: aceptacién, asesoramiento,
motivacion, solidaridad, educador, siendo afectivos, demostrando seguridad a la persona
con discapacidad, quien requiere de mayor atencion y tratamiento, roles que facilitan
desarrollar habilidades donde consigue llevar una vida normal, fortaleciendo su autoestima
proporcionando diversas actividades y estrategias de apoyo, incluyendo a la persona con

discapacidad en el nacleo familiar.

A pesar de tener un primer diagnostico, algunas familias en sus intentos de encontrar
posibles resultados cambian sus sentimientos y actitudes. Para el periodo de aceptacién va a
depender de diversos factores tales como: caracteristicas personales y emocionales de los
progenitores, las relaciones de pareja, apoyos sociales externos en donde la familia
comienzan a encontrarse logrando armar un nuevo orden, aceptando y permitiendo que la
persona con discapacidad se sienta segura en el seno familiar con sus limitaciones tal como

es, mas no como lo deseaban sus padres antes de su existencia.

Cuando la discapacidad se da en un momento inesperado, la persona que la padece llega
a un estado de depresion, aislamiento y bajo autoestima, no asume que adquirié una
discapacidad que debe afrontar en su vida diaria. La familia deberd asumir su rol tomando
medias en, motivar a la persona con discapacidad y poder elevar su estado de animo,
ademas, incentivando para que se realice los controles médicos o continle con la
rehabilitacion que se requiere disminuyendo el problema e ir mejorando su calidad de vida

siempre con el apoyo de las personas que lo rodean.

El asesoramiento familiar es el recurso mas importante una vez conocido el diagnostico y
cual es la discapacidad que se presenta en la persona, la familia deberd asesorarse con

profesionales que indique que medida tomar ante ella, ayudando en la estimulacién y
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actividades de aprendizaje. Se considera una oportunidad mayor cuando la persona con
discapacidad se expone de manera libre, voluntaria y variada, para llevar cada una de las
actividades que permutan elevar su desarrollo.

La familia ha demostrado ser el lugar de mayor apoyo, un gran alivio y respaldando en
esos momentos de dura prueba donde se encuentra, refugio, soporte, consuelo, compresion y
aliento. Pero su papel no es solo valioso desde la perspectiva emocional y espiritual,
también ha sido expuesto fundamentalmente en momentos de crisis como, una fuente
solidaria de ayuda durante una situacion critica en enfermedades, ya sea transitorias o
permanentes como son las discapacidades, se requieren familias fuertes, estables,
funcionales y sostenibles siendo soportes de solidaridad que tanto beneficio proporcionan al

ndcleo familiar.

La familia como educadora estimula a la persona con discapacidad a no desmayar
debido a su deficiencia, haciéndola entender que a pesar de ello pueden continuar con su
vida siendo independientes en el cuidado diario, aseo personal, alimentarse y vestirse por si
solos debido que la sobreproteccién no ayuda en la superacion, al contrario lo impulsan que
dependa de otra persona para continuar con su supervivencia, interfiriendo en las
capacidades reales que ellos adquieren impidiendo que la persona con discapacidad

fomente su independencia y autonomia.

LO QUE SIENTEN LOS PADRES

Ante la noticia de que su hijo es portador de una discapacidad los padres se ven
profundamente afectados, no solamente por el diagnostico sino también por toda una serie de
sentimientos que se producen en el entorno. En los padres es dificil de asumir, ya que se
origina una ruptura de fantasias que se habia construido en mente ante el nacimiento del hijo

y eso supone el inicio de un intenso proceso de duelo, por la pérdida del hijo deseado. Para
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poder establecer un acercamiento entre ambos, necesitan pasar por diferentes etapas de

aceptacion y reorganizacion de sus vidas (Jimenéz, 2014)

Segln (Garrard y Richmond, 1964) manifiesta que en los padres puede darse una serie de
sentimientos, que impiden comprender la situacion y que muchas veces los paraliza. Son una
serie de reacciones naturales ante los aspectos negativos de la situacion, una defensa
primitiva ante el sufrimiento psicoldgico, como un anestésico, de efecto inmediato, aunque
temporal. Ante la situacion altamente angustiante, en un intento por controlarla, se
desencadenan mecanismos de defensa, los cuales prevalecen inicialmente y a menudo durante

un largo periodo de tiempo.

Para (Ortega y Silva, 2005) afirman que cuando en la familia se presenta un nifio o nifia
con discapacidad, el valor que reciben ante la sociedad es como un individuo normal inferior
y diferente, como consecuencia se cree que es cuando hay una ruptura y separacion fisica
entre los padres e hijos. Los padres ahora se preocupan por el qué diran y rechazo de la
sociedad, las restricciones de oportunidades educativas laborales e institucional lo que
provoca que se conviertan en sujetos vulnerables, ademas, de cuestionar la paternidad de los

padres de un nifio con discapacidad.

IMPACTO QUE PRODUCE EN LA FAMILIA

La problematica de la discapacidad toma cada vez mayor vigencia, ademas son muchas las
familias que dia a dia se ven enfrentadas con esta situacion, un problema que afecta a toda la
familia y a cada miembro de manera diferente, dependiendo de la persona y de la etapa de su

vida en la que se encuentre.

Un estudio realizado por (Tirado, 2004) revela de forma ordenada el impacto que

atraviesan la familia de un nifio/a con discapacidad.
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El Duelo;

Los primeros momentos tras la confirmacion del diagndstico se viven con gran confusion
de sentimientos, a veces contradictorios que oscilan entre la esperanza de que haya un error
hasta la desesperacion. Los padres sefialan que la comunicacion del diagnéstico supone un
golpe de gran envergadura que trastoca sus vidas, experimentan una verdadera pérdida la del
hijo o hija que esperaban revestido en su imaginacion de un completo paquete de
caracteristicas fisicas-psicoldgicas y con un futuro disefiado a menudo con muchos detalles:
escuela, universidad, trabajo, juegos, deportes. Por tanto, la familia debe movilizar sus
recursos psicoldgicos para renunciar a este hijo o hija (sentimientos de pérdida) y acoger al

nuevo que trae unas demandas especificas (asimilacion y aceptacién). (Madrigal, 2007)

(Ramirez, 2006) afirma que durante el duelo la persona experimenta una serie de
sentimientos venosos y contradictorios entre la realidad y el deseo los padres, pueden sentir
verguenza ante su familia o amigos en otras ocasiones desean encontrar un culpable y
frecuentemente se juzgan a si mismo como responsables de su hijo que tenga discapacidad.
Es interesante observar que el estilo de la atribucién que opté la unidad paterna, madre o

ambos tienen un efecto sobre su forma de afrontar la situacion.

Por su parte (Freud, 1917), expresa tanto la madre como el padre deberan hacer el proceso
del duelo para poder superar las expectativas que habian depositado en ese hijo imaginario.
Ante la corroboracion de la discapacidad del pequefio, la madre debe realizar el duelo; un
duelo dificil, ya que ademéas de romper con deseos, ilusiones, esperanzas que se habian

puesto, deberan también asimilar esto nuevo que ha llegado.
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Reaccion tras el nacimiento;

De acuerdo con (Diez, Ventola, Garrido y ledesma, 1989), ante un embarazo, las ilusiones
y fantasias de los padres respecto a su hijo son muchas. El anuncio de la discapacidad supone
el derrumbe de todas estas expectativas. Primero, los padres suelen interrogar al médico sobre
las posibles causas, prestando especial atencion si se trata de una discapacidad hereditaria.
Aunque, al principio, la culpa suele recaer sobre los médicos, pronto se traslada a los mismos

progenitores, algo que puede traducirse en depresion y aislamiento social.

(Jaspers, 2010) hace referencia sobre el momento de la reaccion que se presenta ante la
familia: El padre y la madre tienen derecho a vivir sus sentimientos, lo méas complicado es
negarlos, deben recordar como familia que esta situacion los incluye a todos en dolor, en
angustia y en oportunidades para salir adelante unidos por el amor y la comprension, lo mejor
es el apoyo mutuo para ajustarse a la situacion y ver las posibilidades que su hijo tiene. Si
todos participan hermanos, padres y madres de familia deben entender en conjunto que
sucedio, el mantenerse sin conocimientos sobre la situacion y qué hacer para enfrentarla los

aislara entre ellos mismos, todo deben ser participes de las decisiones y los caminos a seguir.

Los padres presentan reacciones de enfado, rechazo, resentimiento, incredulidad y
sentimientos de pesar, perdida, ansiedad, culpa y proteccionismo. El enojo dirigido tanto a los
profesionales como asi mismo, permite igualmente a los padres explorar los aspectos causales
de la situacidn; cuestionar el diagnostico en general, e incluso pedir una segunda opinién. En
este caso hacia la interpretacion y la comprension de lo que ha ocurrido (Rodrigo y Palacios,

1998).

La busqueda;

Segun (Nufiez S. B., 2008), menciona cuando los miembros de la familia comienzan a
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percibir, aunque sea de manera episddica la realidad de la situacion que estan atravesando, se
crea un sentimiento de incredulidad ante el diagnéstico e intentos de revertir lo irreversible es
como si veo lo que estd pasando, aparece manifestaciones de rabia que puedan volverse
contra Dios quien les falld, contra el destino, con la pareja, contra si mismo, o contra aquellos

que lo asistieron (profesionales) debido a la tristeza por la pérdida de un hijo sano.

(Tirado, 2008), el momento en que los padres de familia desean encontrar buenos
servicios, la cura, la solucion a sus problemas, otras opiniones que le den una luz de
esperanza. Cuando no encuentra lo que ellos en su interior anhelan puede convertirse en

depresion.

El Miedo;

El miedo es una emocion negativa producida por un peligro presente e inminente, por lo
que se encuentra muy ligada a la situacion, implica una inseguridad respecto de la propia
capacidad para soportar en manejar una situacion sobre las discapacidades, la intensidad de la
respuesta emocional del miedo sobre los resultados. Es una de las emociones més intensas y
desagradables que genera la presion de sosiego y malestar, su caracteristica principal de la
sensacion de tension nerviosa de la preocupacion de roles entre padre y madre (Chaina

Gabriela , 2001)

(Glidden, 1999), cuando los hijos con discapacidad son adultos, y los hijos sin
discapacidad se hayan independizado la preocupacion consiste cuando coincide el momento
que también los padres se van haciendo mayores. Suele ser un momento en el que se puede

2 <¢

acentuar el miedo a “qué sera de mi hija o hijo cuando nosotros no estemos” “quien cuidara
de ellos”. Esto no ocurrira de forma traumatica si previamente se han apoyado entre los
demas miembros de la familia para ayudar a la persona con discapacidad a su maxima y a

planificar su futuro.
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Asi mismo (Tirado, 2004), es una respuesta inmediata, los padres se hacen
cuestionamientos como: ,Qué va a suceder a este nifio cuando tenga cinco, doce y veinte
afios de edad?, ;Qué va a suceder a este nifio cuando yo no exista? . Entonces se presentan
otras preguntas: ¢Aprendera algin dia?, Ira a la universidad?, ; Tendra la capacidad de amar,

vivir, reirse, y hacer todas las cosas que teniamos planificadas?, los padres esperan lo peor.

La Depresion;

Se encuentran invadidos de tristeza, es el resultado de la conciencia de lo ya perdido, en
este periodo la familia es afectada y su cotidianidad se altera, los padres suelen dimensionar
sus expectativas con respecto a los limites potenciales de la persona con discapacidad para su
crecimiento y desarrollo, es un estado temporal y a partir de esta fase se prepara para la

aceptacion (Sanchez y Martinez, 2014).

Desde el punto de vista de (Sweet, 2017) indica que es la sensacién de desesperanza que
se suele experimentar en este proceso que conduce la depresién, sentimientos de inutilidad,
pueden provocar un mayor aislamiento de la sociedad. EI temor con respecto a un futuro
incierto y las dificultades para adaptarse a una nueva imagen corporal 0 mental propia pueden
generar una debilitante de la depresién. Aunque esta etapa indica que la persona acepta la
existencia de la discapacidad, el aislamiento que la acomparfia impide afrontarla debidamente

y vivir una vida productiva.

Segun (Déu, 2013), indica que ademas de la preocupacion ante un futuro después del
diagnostico, los padres padecen una depresion profunda por no saber qué pasara cuando ellos
mueran. Este sentimiento se puede mezclar con los de culpa y fatalidad al intentar encontrar
unos sustitutos que cuiden del hijo cuando ellos falten, privando, por ejemplo, a los

hermanos, de una vida plena.
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Negacion y aislamiento;

De acuerdo con (Nufiez B. , 1991), la negacion implica percibir, aunque sea de forma
episodica, la realidad de la pérdida, pero acompafiada de un intento de no admitirla, se
expresa por “no puede ser, no puedo creerlo”. Es un periodo en que los padres pueden
comenzar una serie de peregrinaciones por distintos especialistas, buscando que les digan que
el diagnostico es erroneo, incluso se puede dar una consulta con curanderos. Los
profesionales que atienden a los padres en este periodo tienen que estar alertas ante la
aparicion de sentimientos de enojo y hostilidad, entendidos como respuestas normales a la

situacion.

Segln (Tirado, 2004), es la valvula de escape para los padres al tratar de sobrellevar el
sentimiento de culpa y el shock que les produce la noticia, la mayoria de los padres
reaccionan con desilusién y con este desafio enorme. jEsto no puede estar sucediéndome a
mi!” Entendiéndose esta etapa como un mecanismo de defensa toman ante la noticia de la
discapacidad de su hijo-a los padres en algunas ocasiones se llenan de falsas ilusiones ante un

mal diagnostico.

Caracterizada por la basqueda de la sanacion o un sistema educativo distinto, refleja, sin
duda, la angustia de los padres por encontrar una respuesta a las interrogantes de la salud del

hijo, a la discapacidad o su potencial educativo (Delgado, 2014).

El Enojo;

Este sentimiento puede afectar la comunicacion entre esposos, abuelos u otros seres
queridos de la familia. En las primeras etapas el enojo es tan intenso reflejado por
sentimientos de dolor y una pérdida inexplicable. Los padres de familia hacen

cuestionamiento en que hicieron o dejaron de hacer por su hijo-a, con el Ser Supremo,
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familia, médicos, en la comunidad y hasta con el mundo entero y puede ser manifestado en

llanto, verglienza o aislamiento. (Tirado, 2004)

(Ortega, 2012), recibir al nuevo integrante de la familia con discapacidad provoca
diferentes sensaciones y sentimientos para sus padres, etapas que van desde el enojo, hasta la
frustracion, durante la espera de su hijo/a han sido prevenidos e informados de que el nifio/a
presenta alguna dificultad de salud, en otras ocasiones es una sorpresa no muy agradable

donde genera confusion contra ellos y los que brindan la informacion.

Afecta a todos los que estén a su alrededor dirigido tanto a los profesionales como asi
mismo considera que nada les parece bien ni conforme, sintiendo dolor y resentimiento ante
la situacion vivida, aparece el enojo a los origenes familiares; al destino o hacia cualquier
persona 0 cosa, a Dios y al mundo, permite igualmente a los padres explorar los aspectos
causales de la situacion; cuestionar el diagnostico en general e incluso pedir una segunda
opinion. Este es un paso hacia la interpretacion y la comprension de lo que ha ocurrido

(Brown, 2013).

Las familias manifiestan sentimientos de duelo, reaccién en el nacimiento, bisqueda de la
causa, miedo, depresion, negacion, aislamiento y enojo entre otras inquietudes. Planes y
proyectos de vida familiar se ven alterados de forma radical, repercutiendo un desequilibrio
emocional, social y econémico que, debido a la falta de orientacion y conocimiento, puede
derivar en una atencion inadecuada hacia la persona con discapacidad. Es por ello, cuando
las familias reciben informacion acerca de la discapacidad de su familiar, es importante
saber en qué etapa emocional se encuentra porque en medio de la angustia la informacion

puede parecer confusa y distorsionada, hacia el encuentro “real”.

Se indica que duelo es una etapa dolorosa proyectada hacia una pérdida. En la mayoria

de las familias un nacimiento es motivo de alegria, de orgullo, que se comparte dentro del
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seno familiar, sin embargo, el nacimiento de una persona con discapacidad rompe con las
fantasias en la escena familiar, anhelos, angustia, provocando temores, confusion,
modificando totalmente su estilo de vida y viendose obligados en enfrentar cada dia diversos

misterios.

Asi mismo, las reacciones que se presentan en las familias son de sentimientos
acompafiados en la aceptacion, rechazo, confusion, culpabilidad y en algunos casos de
negacion, no suelen aceptar por completo, aunque digan lo contrario, suelen verse
dominados por sus sentimientos de pesimismo hacia el futuro, provocando en algunos casos
no ser conscientes de las dificultades que atraviesa la persona con discapacidad
consiguiendo que sienta sola, inseguras e inferior a las demés. Y en otras ocasiones durante
los primeros dias y semanas los sentimientos que se ven por parte de la familia son de
sobreproteccion, los cuales tienen que ser reconstruidos en brindar apoyo desde el primer

dia, que permitan desarrollarse siendo independiente de sus cuidadores.

A pesar de tener un diagnostico la familia inicia la busqueda por conocer diferentes
riesgos que se genera al tener una discapacidad, optan por buscar la atencion médica que le
puedan brindar y ayudar ante su condicion, donde facilita desarrollar de mejor manera las

actividades de su diario vivir tanto de la familia como la persona con discapacidad.

El miedo también puede verse como el producto de la pérdida, donde experimentan
diversas emociones a través del tiempo en condiciones no predecibles, originadas por
estimulos internos como externo, el miedo se da cuando la familia entran en desconcierto
ante lo nuevo, pues se enfrenta a la incertidumbre por el cual no estan preparados, ni como
afrontar esta nueva situacion, presentandose al principio con mucho estrés por el cambio

radical en sus vidas, los sentimientos que les genera sobre el cuidado que requiere la
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persona con discapacidad ante la inquietud, de no saber si estan haciendo bien o mal en

mejorar su calidad de vida.

Igualmente, la depresion estd presente en la familia desde el momento de conocer el
diagndstico sobre la discapacidad, los sentimientos de dicha emocion se caracterizan por un
sentimiento de des&nimo, melancolia, desaliento, pérdida de energia que desencadena a
estados desconsuelo pesimismo y desesperacion. El nacimiento de una persona con
discapacidad altera la familia como la unidad social de diversas maneras donde la
depresion, se percibe como algo inesperado y extrafio que rompe las expectativas sobre el
hijo e hija deseado, es un proceso dificil de sobrellevar ya que ninguno espera que alguin
familiar presente una discapacidad, desarrollando en ellos impotencia, frustracion, culpa,

realismo y la aceptacion.

Haciendo referencia a las conceptualizaciones de los autores donde se manifiesta que la
familia al momento de recibir la noticia sufre una serie de sentimientos entre ellas se
encuentra la negacién, cuando no aceptan que su familiar adquirié una discapacidad,
condicion que lo hace diferente a las demas personas, donde se va desplegando un conjunto
de experiencias como: dolor, angustia, atravesados por la crisis, la agresion, el llanto, ira,
vergiienza, haciendo referencia hacia un mecanismo de defensa que impide asimilar la
informacion. La presion puede aumentar la dificultad de la situacion en la que se encuentra
la familia, conservando la esperanza de que pueda existir algin error en el diagnostico. Es
una defensa temporal que puede ser reemplazada por una aceptacion parcial etapa muy
dificil y critica, primero porque no estd esperado, muchas veces no lo saben hasta el

momento de nacer; entonces el impacto es fuerte dando como primera reaccion la negacion

El enojo también es parte de las reacciones en la familia, representa culpabilidad por no

haber sabido cuidar bien al ser querido, también se presenta hacia los médicos en creer que

29



no supieron prevenir e informar ante la discapacidad, preocupacion donde se muestran
incapaces para educarle mostrando pérdida de confianza en ellos mismo, el enojo genera
ansiedad en los padres por el futuro incierto de la persona con discapacidad, ademas, al
igual que se puede presentar sentimientos de envidia ante otros nifios sanos y no obtener el

hijo anhelado.

DISCAPACIDADES

De acuerdo con (Antonio y Rosa, 2011), la discapacidad son problemas ocasionados por la
pérdida o anomalia de algun 6rgano o parte corporal, las limitaciones en su funcion,
dificultades para realizar actividades de la vida diaria, habituales para el ser humano en un
contexto social y temporal determinado, las barreras a la movilidad, integraciéon o en la

asuncion de responsabilidades o en el manejo de la propia persona.

Se considera persona con discapacidad a toda aquella que, como consecuencia de una o
mas deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa
que la hubiera originado, se ve restringida permanentemente su capacidad bioldgica,
psicolOgica y asociativa para ejercer una 0 mas actividades esenciales de la vida diaria. (Ley

Organica de Discapacidades LOD , 2012)

La (Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2008) reconoce,
que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que es el resultado de la interaccién
entre la deficiencia de una persona y los obstaculos tales como barreras fisicas y actitudes
imperantes que impiden su participacion en la sociedad. Cuantos mas obstaculos hay, mas
discapacitada se vuelve una persona. Las discapacidades incluyen deficiencias fisicas,

mentales, intelectuales y sensoriales.
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CARACTERISTICAS DE LA DISCAPACIDAD

Hace referencia al grado que se presenta en la discapacidad donde especifica la severidad
de la misma diferenciada en cuatro niveles: leve, moderada, severa, profunda que se detallan

a continuacion:

Discapacidad Leve;

De este modo (Clemente, 2017) indica el 85% de las personas con discapacidad tiene una

discapacidad leve.

% Dominio conceptual: afectacién baja del pensamiento abstracto, habilidades
funcionales, flexibilidad cognitiva y memoria a corto plazo.

« Dominio social: interacciones sociales inmaduras, lo que incrementa el riesgo
de que la persona en situacion de discapacidad sea manipulada.

« Dominio préactico: es necesario que tengan supervision, orientacion y asistencia
a la hora de realizar tareas de su vida diaria. Esa ayuda es muy importante sobre
todo en situaciones estresantes. A menudo no se diferencian de otros nifios sin

esta discapacidad hasta que no son mas mayores.

Segun la (Organizacion Mundial de la Salud, 2008) es entendida como la adquisicién lenta
e incompleta de las habilidades cognitivas durante el desarrollo humano, que implica que la
persona pueda tener dificultades para comprender, aprender y recordar cosas nuevas, que se
manifiestan durante el desarrollo, y que contribuyen al nivel de inteligencia general, por

ejemplo, habilidades cognitivas, motoras, sociales y de lenguaje.

De igual manera (Vicente, 2017), manifiesta que las personas con discapacidad leve tienen
afectado el dominio conceptual a nivel de pensamiento abstracto, flexibilidad cognitiva,

memoria a corto plazo y el uso funcional de las habilidades académicas como leer o manejar
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dinero. En cuanto al dominio social y en comparacién con sus iguales, aparece inmadurez en

las interacciones sociales y aumenta el riesgo de ser manipulado.

Discapacidad Moderada;

(Clemente, 2017) asegura, que el 10% de las personas con discapacidad tiene una

discapacidad moderada.

& Dominio conceptual: requieren asistencia continuada para terminar actividades
cotidianas. Incluso, a veces es necesario que otras personas asuman alguna de
sus responsabilidades. son capaces de adquirir destrezas para su propio cuidado
personal siempre con supervision.

& Dominio social: a la hora de comunicarse verbalmente, su lenguaje es menos
rico y complejo que el de personas sin discapacidad. Esto hace que no puedan
interpretar correctamente algunas claves sociales y que tengan problemas para
crear nuevas relaciones.

& Dominio practico: con apoyo e instruccién continuada pueden desarrollar

ciertas habilidades y destrezas.

Por su parte, (Vicente, 2017) indica, que las persona con discapacidad intelectual
moderada necesita asistencia continua para completar actividades bésicas del dia a dia,
pudiendo ser necesario que otros tomen algunas responsabilidades, necesitar apoyo
comunicativo para establecer relaciones interpersonales exitosas. Finalmente, en el dominio
practico, puede desarrollar varias habilidades y destrezas con apoyo adicional y un largo

periodo.

Igualmente, (Apraiz, 2003), manifiesta que la discapacidad moderada son los sintomas,

signos o secuelas causan una disminucién importante o imposibilidad de la capacidad de la
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persona para realizar algunas de las actividades de la vida diaria, siendo independiente en las

actividades de autocuidado.

Discapacidad Profunda;

Menciona (Clemente, 2017) que, aunque son una minoria (1%-2%), la mayoria de estas

personas tienen una enfermedad neuroldgica identificada y explica su discapacidad.

& Dominio conceptual: Con instrucciones, pueden llegar a adquirir ciertas
habilidades viso-espaciales, como sefialar, las dificultades motoras y sensoriales
asociadas suelen impedir la utilizacion funcional de objetos.

« Dominio social: precaria compresion de la comunicacion verbal y gestual. Su
manera de expresarse es muy bésica, simple y mayoritariamente no verbal.

& Dominio practico: el paciente es totalmente dependiente en todos los &mbitos.
Solamente si no existen afectaciones motoras o sensoriales serd capaz de

participar en ciertas actividades basicas.

La discapacidad profunda son todos aquellos sujetos que no pueden hacer uso autbnomo y
libre de su cuerpo, imaginacién, pensamiento, espacio de su vida, presentan dificultades en la
comunicacion y el lenguaje, en la atencion y concentracion. La capacidad de comprension
también esta perturbada, por eso es necesario desarrollar una sensibilidad particular que
permita encontrar codigos de comunicacién especificos, el tono de voz, los gestos, la mimica
y todos aquellos recursos alternativos que enriquezcan la comunicacion. Manifiestan
dificultades en la alimentacion, control de esfinteres, autonomia e higiene personal.

(Escandell, 2004)

Segun (Vicente, 2017) indica que la discapacidad profunda también es muy limitada en

cuanto a la compresion de la comunicacion tanto verbal como gestual. La persona puede
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llegar a entender instrucciones muy simples y expresar deseos 0 emociones basicas a través
de una comunicacion no verbal. En cuanto al dominio practico, los afectados estan totalmente
incapacitados para comprender instrucciones o requerimientos. Poseen una limitada

capacidad para cuidar sus necesidades basicas que requieren ayuda y supervision constante.

La discapacidad es todo tipo de dificultad que no permite el desarrollo normal de las
actividades, tiende a depender de otras personas en algunos casos para la subsistencia y
necesidad que se requiera. Adquirida durante la gestacion, nacimiento o infancia, se
manifiesta por limitaciones en el funcionamiento intelectual, motriz, sensorial, la conducta
adaptativa, es decir, en la forma en que se relaciona en el hogar, la escuela y comunidad
evitando su participacion plena y efectiva en la sociedad, la igualdad de condiciones como

los demas.

Cuando se diagnostica a una persona con discapacidad se debe especificar la severidad
de la misma diferenciada en cuatro niveles: leve, moderado, grave y profundo que se

detallan a continuacion:

La discapacidad leve es considerada cuando una persona desarrolla habilidades sociales,
permitiendo integrarse al mundo laboral debido a la facilidad de comunicacién, logrando
entablar una conversacion sencilla, socializando a su alrededor demostrando independencia
al momento de movilizarse, ademas, es aquella que realiza sus propias actividades basicas
como la alimentacién, cuidado personal, pero sin embargo su memoria es a corto plazo

teniendo dificultad al momento del aprendizaje evitando retener informacion.

La discapacidad moderada es aquella que se presenta en la dificultad del desarrollo y uso
completo del lenguaje, permitiendo la utilizacion de otros medios para la comunicacion.
Ademas, se genera la disminucion de la persona al momento de realizar las actividades

diarias del autocuidado dependiendo de otros para la realizacion de la misma, en lo que
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implica el aprendizaje es paulatino ya que requiere la ayuda de profesionales y tiempo para
ir adquiriendo ideas, conocimientos. EI comportamiento social lo hace solamente con familia

y amigos mas cercanos quienes le brindandole confianza para actuar y socializar.

Discapacidad profunda tiene a la persona inmdvil, aquellos trastornos que privan al
sujeto de relacionarse y comunicarse ‘“‘normalmente”, pueden limitar a la persona en
desenvolverse con autonomia para los diferentes &mbitos de la vida ya que todo su ser esta
comprometido por un trastorno que lo limita en la construccion de su personalidad, para ello
siempre tiende a estar acompafiado de alguna persona, necesitan ser cuidados de manera
constante, donde pueden llegar a comprender instrucciones y gestos, pero tienen que ser
sencillos y directos. La expresion emocional se da principalmente mediante la comunicacion
no verbal directa, sin simbolismo. Disfrutan de la relacion con personas conocidas en ayuda

y supervision, por lo general, su tasa de supervivencia es baja.

FACTORES QUE GENERAN LA DISCAPACIDAD

La (Organizacion de la salud , 2015) manifiesta de las anomalias congénitas que en
muchos paises son causas importantes de mortalidad infantil, enfermedad crénica y
discapacidad. Las anomalias congénitas se denominan también defectos de nacimiento,
trastornos congénitos o malformaciones congénitas, que ocurren durante la vida intrauterina y

se detectan durante el embarazo, en el parto o en un momento posterior de la vida.

Factores Congénitas;

Es asi como (Mariana Rojas y Laura Walker, 2012) indican que las anomalias congénitas
incluyen no solo evidentes defectos estructurales, si no errores del metabolismo, trastornos

fisiologicos y anomalias celulares y moleculares, los defectos al nacer se pueden deber a:
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1. Malformaciones congénitas que corresponden a defectos de los mecanismos
bioldgicos del desarrollo tales como proliferacion, diferenciacion, migracion
celular, apoptosis, induccion, transformaciones epitelio-mesenquimaticas e
interacciones tisulares;

2. Deformaciones, se utiliza para designar la alteracion de la forma o la posicién
de una estructura que se habia formado normalmente, como es el caso del
torticolis congénito del esternocleidomastoideo (cuello torcido), las
deformaciones de los pies, la luxacion congénita de cadera y la escoliosis

postural congénita;

Las malformaciones congénitas son la principal causa de morbilidad y mortalidad neonatal
en casi todo el mundo; constituyen un problema grave ain no resuelto. Muchos de estos
defectos desde hace un tiempo, ser previstos genéticamente e incluso diagnosticados en el
periodo intrauterino con vistas a la interrupcidon precoz del embarazo o al tratamiento
oportuno para evitar la muerte del nifio y las posibles secuelas. (Yanet Garcia Fernandez,

2006)

(Organizacion de la salud , 2015) menciona que la consanguineidad aumenta la
prevalencia de anomalias congénitas genéticas raras y multiplica casi por dos, el riesgo de
muerte neonatal e infantil, discapacidad intelectual y otras anomalias congénitas. En los
matrimonios entre primos hermanos, tienen una mayor prevalencia de mutaciones genéticas

que condicionan un mayor riesgo de anomalias congénitas.

Factores Genéticos;

Segun (Hesperian Foundation, 2009) afirma que se sabe que algunas discapacidades se
heredan son de familia, las mujeres que ya tienen uno o varios nifios con una discapacidad

hereditaria corren un mayor riesgo de tener a otro nifio con el mismo problema. Otras
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discapacidades se presentan cuando los parientes cercanos (como padres e hijos, primos
hermanos, o hermanos y hermanas) tienen hijos entre si. Los bebés cuyas madres son
mayores de 40 afios corren un mayor riesgo de tener sindrome de Down y en la mayor parte
de los casos, los padres de un bebé que nace con una discapacidad no hicieron nada que

causara la discapacidad.

Las discapacidades hereditarias son aquellas que se transmiten de padres a hijos mediante
los genes, por lo que se pueden presentar en varios integrantes de una misma familia”. El
riesgo de que se vuelva a repetir en un familiar directo depende del patrén o forma de

herencia que tiene cada patologia (Corporacion Chileno Alemana de Beneficencia, 2012),

Mientras aun se encuentran en el vientre de la madre, algunos bebés tienen problemas
con la formacion de sus 6rganos y las partes del cuerpo, las discapacidades se adquieren por
varios factores como congénitas produciendo defectos en el nacimiento, trastornos o
malformaciones, se trata de anomalias estructurales o funcionales, que ocurren durante la
vida intrauterina y se detectan durante el embarazo, en el parto o en un momento posterior
de la vida, se deben a un conjunto amplio y complejo de causas diferentes entre las que

intervienen factores genéticos, factores ambientales y éstos a su vez interacttan entre si.

Se indica que ademas se debe cuando la madre esta expuesta a determinados plaguicidas
y otros productos quimicos, asi como a ciertos medicamentos, al alcohol, el tabaco, los
medicamentos psicoactivos y la radiacion durante el embarazo, pueden aumentar el riesgo
de que el feto o el neonato sufra discapacidad, sobre todo si la madre estd expuesta a

factores ambientales o sufre carencias alimenticias.

Otra causa para que se genere una discapacidad es el factor genético indicando que cada
una de las células del cuerpo tiene cromosomas donde contienen genes que determinan las

caracteristicas Unicas de cada persona. Durante la concepcion, un nifio hereda uno de cada
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par de cromosomas de sus progenitores. Un error durante este proceso es la
consanguineidad en los matrimonios entre primos hermanos. donde aumenta la prevalencia

de anomalias genéticas raras y multiplica el riesgo de muerte neonatal e infantil.

CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La calidad de vida de las personas con discapacidad es y sera la aspiracion humana de
todos los tiempos que, para poder evaluarse, debe reconocerse en su concepto
multidimensional que incluye varias dimensiones como son el bienestar emocional,
relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacién, inclusion social y derechos. La calidad de vida consiste en la sensacion de
bienestar que puede ser experimentada por las personas, que representa la suma de

sensaciones subjetivas y personales del “sentirse bien” (Verdugo, 2010)

Todas las personas, sin distingo de raza, creencias, religion o condicién tienen el derecho
de vivir con dignidad y calidad. Para alcanzar una adecuada calidad de vida de las personas
con discapacidad, se debe permitir ante todo la autonomia de ellas poniendo en practica sus
derechos sin que esto signifique que la persona con discapacidad viva sola, sino que tenga las
posibilidades de elegir, trabajar, relacionarse con los demas, amar y ser amada, y tener una

vida privada, con participacion en todos los ambitos de la sociedad (Hernandez Posada, 2004)

La Escala GENCAT presenta un conjunto de aspectos observables de distintas areas que
conforman la calidad de vida de una persona y que pueden ser objeto de planes de apoyo
personalizados por distintos tipos de servicios sociales, estd basada en un modelo
multidimensional en el cual existen ocho dimensiones o dominios que cuando se toman en
conjunto constituyen el concepto de calidad de vida y son: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,

inclusion social y derechos.
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Bienestar emocional (BE): hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin
agobios, no estar nervioso. Se evalla mediante los indicadores: Satisfaccion,
Auto concepto y Ausencia de estrés o sentimientos negativos.

Relaciones interpersonales (RI): relacionarse con distintas personas, tener
amigos y llevarse bien con la gente (vecinos, comparieros, etc.). Se mide con los
siguientes indicadores: Relaciones sociales, Tener amigos claramente
identificados, Relaciones familiares, Contactos sociales positivos y gratificantes,
Relaciones de pareja y Sexualidad.

Bienestar Material (BM): tener suficiente dinero para comprar lo que se
necesita y se desea tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados. Los
indicadores evaluados son: Vivienda, Lugar de trabajo, Salario (pension,
ingresos), Posesiones (bienes materiales), Ahorros (o posibilidad de acceder a
caprichos).

Desarrollo personal (DP): se refiere a la posibilidad de aprender distintas
cosas, tener conocimientos y realizarse personalmente. Se mide con los
indicadores:  Limitaciones/Capacidades, Acceso a nuevas tecnologias,
Oportunidades de aprendizaje, Habilidades relacionadas con el trabajo (u otras
actividades) y Habilidades funcionales (competencia personal, conducta
adaptativa, comunicacion).

Bienestar fisico (BF): tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener
habitos de alimentacion saludables. Incluye los indicadores: Atencion Sanitaria,
Suefio, Salud y sus alteraciones, Actividades de la vida diaria, Acceso a ayudas
técnicas y Alimentacion.

Autodeterminacion (AU): decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir

las cosas que quiere, cdmo quiere gque sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el
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lugar donde vive, las personas con las que esta. Los indicadores con los que se
evalia son: Metas y preferencias personales, Decisiones, Autonomia y
Elecciones.

e Inclusion social (IS): ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras
personas y participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro de la
sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo de otras personas. Evaluado
por los indicadores: Integracion, Participacion, Accesibilidad y Apoyos.

e Derechos (DE): ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten
igual, que respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad, derechos. Los
indicadores utilizados para evaluar esta dimensién son: Intimidad, Respeto,

Conocimiento y Ejercicio de derechos.

Entendemos las dimensiones bésicas de calidad de vida como “un conjunto de factores que
componen el bienestar personal”, y sus indicadores centrales como “percepciones, conductas
o condiciones especificas de las dimensiones de calidad de vida que reflejan el bienestar de
una persona”, este instrumento permite la evaluacion objetiva de la calidad de vida
proporcionando indicadores sensibles al disefio ambiental y de programas por parte de las

organizaciones y servicios. (Verdugo, 2010)

La calidad de vida en una persona con discapacidad intelectual no se rige por principios
diferentes a los de una persona sin discapacidad. La calidad aumenta cuando la persona
percibe que puede participar en las decisiones que afectan a su propia vida y siente que puede
llegar a tener la potestad de tomar sus propias decisiones a pesar de que, en algunos

momentos, requiera la orientacion y el apoyo de los que le acompafian en su trayectoria vital.

Sin embargo, adquirir una mayor calidad de vida para las personas con discapacidad es

todavia uno de los retos a conseguir, puesto que se requieren apoyos flexibles y
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personalizados en los diferentes entornos de su vida cotidiana. Es importante comprender qué
dimensiones se involucran en la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual.
En todo proyecto de vida independiente es preciso que se contemplen las seis dimensiones

descritas por (Sharlock, 1996-2001) a lo largo de sus numerosas publicaciones:

e Bienestar emocional: abarca la satisfaccion (con la situacién, con los amigos,
con las actividades), el estado mental, el concepto de si mismo (autoestima,
imagen del cuerpo), la vivencia religiosa, la seguridad, etc. Puede coincidir, en
parte, con la busqueda de la realizacion social y funcional.

e Bienestar material: abarca los ingresos y asuntos financieros, asi como varios
aspectos de la calidad ambiental, seguridad, proteccion (servicios recibidos de
ayuda en casa, de salud), la calidad de la vivienda, los equipamientos, etc.

e Desarrollo personal: se encuentra relacionado con la adquisicion y el uso de
habilidades. Todo ello puede ser expresado por medio de la consecucién de
actividades funcionales en diferentes ambientes, como son el hogar, el trabajo,
el ocio y la educacion.

e Bienestar fisico: se centra en la salud, el estado fisico, la movilidad y la
seguridad personal.

e Bienestar/inclusion social: incluye dos dimensiones fundamentales: la primera,
la calidad y la aptitud de las relaciones personales con la familia y con los
amigos; y la segunda, la relacionada con las actividades comunitarias
emprendidas y con el nivel de aceptacién y apoyo dado por la comunidad.

e Los derechos: incluye aspectos de ciudadania, como son el derecho a votar, la
oportunidad de participar en actividades civicas y las responsabilidades civicas

frente a procesos judiciales, entre otros.
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El concepto de calidad de vida hace referencia, de forma amplia, al bienestar de una
persona en relacion con multiples aspectos y facetas de su vida. En lineas generales, se
puede afirmar que la calidad de vida es considera el bienestar fisico, psicoldgico y social de
una persona, no obstante, es una construccion compleja que atiende a percepciones

personales y esta condicionada por multiples factores sociales, culturales, econémicos, etc.

La calidad de vida de las personas con discapacidad se compone de los mismos
indicadores y relaciones que son importantes para todas las personas (con o sin
discapacidad). Se experimenta cuando las necesidades se ven satisfechas y se tiene la
oportunidad de mejorar en las areas vitales mas importantes, implicando necesariamente
cuestiones a la inclusion tales como vida, familia, amistad, trabajo, comunidad, lugar de
residencia, vivienda, educacion, salud, el nivel de vida. La calidad de vida mide el grado en
el que las personas con discapacidad tienen experiencias significativas que valoran
contribuyendo a una vida plena y con relaciones, entornos que son importantes para ellos:

donde viven, donde trabajan, y donde juegan.

En la actualidad se han operado avances significativos para mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad, estos cambios se observan en el hogar, educacion,
comunidad y a nivel laboral, estan siendo capacitados en alguna opcién ocupacional e
insertados a la actividad laboral. En el plano legislativo también se han producido avances
como la ley orgénica de discapacidades donde establece un régimen de proteccion, atencion
en la salud, trabajo, educacion, rehabilitacion, seguridad social y prevencion donde la

persona con discapacidad alcance su desarrollo social, econémico y cultural.

Para alcanzar una adecuada calidad de vida en las personas con discapacidad, ademas de
destinar recursos y desarrollar programas especificos, se debe permitir ante todo la

autonomia de ellas, no se trata de que la persona con discapacidad viva sola, sino que tenga
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las posibilidades de elegir, trabajar, relacionarse con los demas, amar y ser amada, ante

todo, que pueda tomar sus propias decisiones.

Los autores realizan una amplia revision sobre la calidad de vida, constatando la
existencia de una serie de indicadores que aparecen en la mayoria de los estudios analizados
y que agrupan en ocho dimensiones: bienestar fisico; bienestar emocional; relaciones
interpersonales,  bienestar  material;  desarrollo  personal;  bienestar fisico;
autodeterminacion; inclusion social; Derechos Donde se proponen un modelo de evaluacion
que tenga en cuenta la perspectiva objetiva (condiciones de vida), subjetiva (satisfaccion de
la persona con respecto a sus condiciones de vida) y una tercera dimensién, la importancia
de las creencias y valores de la persona y la valoracion de sus experiencias vitales en las que

se detallan a continuacion.

&%  Bienestar emocional. Hace referencia al sentimiento o percepcion de
tranquilidad, seguridad, ausencia de nerviosidad, satisfaccion de necesidades,
comportamiento, perspectivas de futuro y ausencia de estrés o sentimientos
negativos.

&«  Relaciones interpersonales. Son las relaciones con distintas personas,
amistad, cordialidad con otra gente, relaciones sociales, tener amistades
claramente identificadas, relaciones familiares, contactos sociales positivos y
gratificantes, capacidad de expresar emociones.

&  Bienestar material. Relacionado con la disponibilidad de suficientes recursos
econdmicos para adquirir lo que la persona requiera y necesita, contar con

una vivienda, lugar de trabajo adecuados. y servicios disponibles.
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Desarrollo personal. Posibilidad de aprendizaje, adquirir y tener
conocimientos diversos y realizarse personalmente, acceso a apoyos,
oportunidades de aprendizaje, expresion de habilidades.

Bienestar fisico. A la existencia de buena salud, buena forma fisica, habitos de
vida saludables como el deporte, alimentacion, descanso, higiene, y atencion
médica.

Autodeterminaciéon. Hace referencia a la capacidad de tomar decisiones
propias y poder elegir decisiones personales vitales, laborales, ocio,
privacidad, decisiones, elecciones y objetivos, metas y participaciéon en las
decisiones que afectan al individuo.

Inclusién social. A la posibilidad de participar activamente e interrelacionar
con el entorno y la comunidad, en la integracion, participacion, accesibilidad,
reconocimiento y apoyos.

Derechos. A las opiniones, trato igualitario, intimidad, confidencialidad,
privacidad, capacidad de eleccidn, conocimiento y ejercicio activo de

derechos.

La discapacidad tiene un mayor grado de vulnerabilidad, que requiere de atencidn

médica y acceso a programas de salud para mantener su bienestar, rehabilitacion, cuidado

en mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad. Algunas personas con

menor grado de discapacidad sienten la necesidad de ser incluidos en el sistema educativo

para desarrollar sus actitudes y habilidad, es por ello que hoy en dia nuestro pais las

personas con discapacidad son un grupo prioritario facilitando su inclusién en el sistema

educativo brindo las metodologias y herramientas de aprendizaje, como libros en Braille,

dispositivos audiovisuales, en otros avances, ademas de maestros capacitados e
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infraestructura renovada. Esas condiciones crean un ambiente mas propicio para el

aprendizaje y la integracion de la persona con discapacidad.

MARCO JURIDICO

La descripcion y conocimiento de estos derechos es fundamental ya que es la base para

construir una sociedad realmente igualitaria.

Discapacidad y derechos. De acuerdo a la Constitucion de la Republica del Ecuador, las
personas con discapacidad son consideradas dentro del grupo de atencion prioritaria, en la
actualidad como hace algunos afos, la discapacidad desde la teoria de los derechos, ha sido
un tema muy comun de abordar, pero es importante ser conscientes, de que no siempre esto
ha sido asi, y, de que existen diferentes teorias de los derechos, distintas formas de
entenderlos y, por tanto, diferentes formas de proyectarlos sobre la cuestion de la
discapacidad. La cuestion de la discapacidad es una de las tipicas cuestiones que poseen una
fuerte carga emotiva. Sin lugar a dudas, la justificacion de una serie de acciones destinadas a
paliar o suprimir las dificultades con las que se encuentra un colectivo como el de las

personas con discapacidad en el &mbito social, se presenta como algo evidente.

El Estado a través de sus organismos y entidades reconoce y garantiza a las personas con
discapacidad el pleno ejercicio de los derechos establecidos en la Constitucion de la

Republica, los tratados e instrumentos internacionales y esta ley, y su aplicacion.

En cuanto a la normativa legal sobre los derechos de las personas con discapacidad el
Estado, a través de los organismos competentes, adoptara las medidas de accion afirmativa en
el disefio y la ejecucion de politicas publicas que fueren necesarias para garantizar el ejercicio
pleno de los derechos de las personas con discapacidad que se encontraren en situacion de

desigualdad.
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De acuerdo al articulo 47 de la constitucién de la republica del Ecuador el Estado
garantizara politicas de prevencion de las discapacidades y, de manera conjunta con la
sociedad y la familia, procurard la equiparacion de oportunidades para las personas con
discapacidad y su integracion social. Se reconoce a las personas con discapacidad, los

derechos a:

1. La atencion especializada en las entidades publicas y privadas que presten servicios de
salud para sus necesidades especificas, que incluira la provision de medicamentos de forma

gratuita, en particular para aquellas personas que requieran tratamiento de por vida.

2. La rehabilitacion integral y la asistencia permanente, que incluirén las correspondientes
ayudas técnicas.

3. Rebajas en los servicios publicos y en servicios privados de transporte y espectaculos.

4. Exenciones en el régimen tributarlo.

5. El trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente sus capacidades y
potencialidades, a través de politicas que permitan su incorporacién en entidades publicas y
privadas.

6. Una vivienda adecuada, con facilidades de acceso y condiciones necesarias para atender
su discapacidad y para procurar el mayor grado de autonomia en su vida cotidiana. Las
personas con discapacidad que no puedan ser atendidas por sus familiares durante el dia, o
que no tengan donde residir de forma permanente, dispondran de centros de acogida para su
albergue.

7. Una educacion que desarrolle sus potencialidades y habilidades para su integracion y
participacion en igualdad de condiciones. Se garantizara su educacion dentro de la educacion
regular. Los planteles regulares incorporaran trato diferenciado y los de atencion especial la

educacion especializada. Los establecimientos educativos cumpliran normas de accesibilidad
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para personas con discapacidad e implementaran un sistema de becas que responda a las
condiciones econdémicas de este grupo

8. La educacion especializada para las personas con discapacidad intelectual y el fomento
de sus capacidades mediante la creacién de centros educativos y programas de ensefianza
especificos.

9. La atencion psicoldgica gratuita para las personas con discapacidad y sus familias, en
particular en caso de discapacidad intelectual.

10. El acceso de manera adecuada a todos los bienes y servicios. Se eliminaran las barreras
arquitectonicas.

11. El acceso a mecanismos, medios y formas alternativas de comunicacién, entre ellos el

lenguaje de sefias para personas sordas, el oralismo y el sistema braille.

En el articulo 48 se manifiesta que el Estado adoptara a favor de las personas con

discapacidad medidas que aseguren:

1. La inclusién social, mediante planes y programas estatales y privados coordinados, que
fomenten su participacion politica, social, cultural, educativa y econémica.

2. La obtencion de créditos y rebajas o exoneraciones tributarias que les permita iniciar y
mantener actividades productivas, y la obtencion de becas de estudio en todos los niveles de
educacion.

3. El desarrollo de programas y politicas dirigidas a fomentar su esparcimiento y descanso.

4. La participacion politica, que asegurara su representacion, de acuerdo con la ley.

5. El establecimiento de programas especializados para la atencion integral de las personas
con discapacidad severa y profunda, con el fin de alcanzar el méximo desarrollo de su

personalidad, el fomento de su autonomia y la disminucion de la dependencia.
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6. El incentivo y apoyo para proyectos productivos a favor de los familiares de las
personas con discapacidad severa.

7. La garantia del pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad. La ley
sancionard el abandono de estas personas, y los actos que incurran en cualquier forma de
abuso, trato inhumano o degradante y discriminacion por razon de la discapacidad. Segun el
articulo 49 las personas y las familias que cuiden a personas con discapacidad que requieran
atencion permanente seran cubiertas por la Seguridad Social y recibiran capacitacion

periddica para mejorar la calidad de la atencion.

No cabe duda de que el Derecho constituye una de las principales herramientas de
organizacion y direccion de la vida social (talvez la principal). En la actualidad no seria
exagerado afirmar que vivimos en el ambito del Derecho, un momento de exaltacion de la
idea de no discriminacién con diferentes proyecciones una de las cuales tiene que ver con el

colectivo de las personas con discapacidad. (Cervera, 2007)

Segln la Ley Organica de Discapacidades (2012), .se reconoce entre otros los siguientes

derechos a las personas con Discapacidad:

Derecho a la salud. El Estado garantizara a las personas con discapacidad el derecho a la
salud y asegurara el acceso o a los servicios de promocién, prevencién, atencion
especializada permanente y prioritaria, habilitacion y rehabilitacion funcional e integral de
salud, en las entidades publicas y privadas que presten servicios de salud, con enfoque de
género, generacional e intercultural. La atencion integral a la salud de las personas con
discapacidad, con deficiencia o condicion discapacitante serd de responsabilidad de la
autoridad sanitaria nacional, que la prestara a traves la red publica integral de salud

Derecho a Programas de soporte psicologico y capacitacion periddica. La autoridad

sanitaria nacional dictard la normativa que permita implementar programas de soporte
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psicologico para personas con discapacidad y sus familiares, direccionados hacia una mejor
comprension del manejo integral de la discapacidad; asi como, programas de capacitacion
periddica para las personas que cuidan a personas con discapacidad, los que podrén ser

ejecutados por la misma o por los organismos publicos y privados especializados.

Derecho a medicamentos, insumos, ayudas técnicas, produccion, disponibilidad y
distribucion. La autoridad sanitaria nacional procurard que el Sistema Nacional de Salud
cuente con la disponibilidad y distribucion oportuna y permanente de medicamentos e
insumos gratuitos, requeridos en la atencion de discapacidades, enfermedades de las personas
con discapacidad y deficiencias o condiciones discapacitantes. Las ortesis, protesis y otras
ayudas técnicas y tecnoldgicas que reemplacen o compensen las deficiencias anatdmicas o
funcionales de las personas con discapacidad, seran entregadas gratuitamente por la autoridad
sanitaria nacional a través del Sistema Nacional de Salud; que, ademas, garantizara la
disponibilidad y distribucion de las mismas, cumpliendo con los estandares de calidad

establecidos.

El Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidades propondra a la autoridad sanitaria
nacional la inclusion en el cuadro nacional de medicamentos, insumos y ayudas técnicas y
tecnoldgicas requeridos para la atencion de las personas con discapacidad, de conformidad
con la realidad epidemioldgica nacional y local.

Derecho a Educacion inclusiva. La autoridad educativa nacional implementara las
medidas pertinentes, para promover la inclusion de estudiantes con necesidades educativas
especiales que requieran apoyos técnico-tecnologicos y humanos, tales como personal
especializado, temporales o permanentes y/o adaptaciones curriculares y de accesibilidad 38
fisica, comunicacional y espacios de aprendizaje, en un establecimiento de educacion

escolarizada.
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Derecho a la cultura. El Estado a través de la autoridad nacional competente en cultura
garantizara a las personas con discapacidad el acceso, participacion y disfrute de las
actividades culturales, recreativas, artisticas y de esparcimiento; asi como también apoyard y
fomentara la utilizacion y el desarrollo de sus habilidades, aptitudes y potencial artistico,

creativo e intelectual, implementando mecanismos de accesibilidad.

Derecho al deporte. El Estado a través de la autoridad nacional competente en deporte y
los gobiernos auténomos descentralizados, dentro del ambito de sus competencias,
promoveran programas y acciones para la inclusion, integracion y seguridad de las personas
con discapacidad a la practica deportiva, implementando mecanismos de accesibilidad y

ayudas técnicas, humanas y financieras a nivel nacional e internacional.

Derecho al trabajo. Las personas con discapacidad, con deficiencia o condicidn
discapacitante tienen derecho a acceder a un trabajo remunerado en condiciones de igualdad
y a no ser discriminadas en las practicas relativas al empleo, incluyendo los procedimientos
para la aplicacién, seleccion, contratacién, capacitacion e indemnizacion de personal y demas

condiciones establecidas en los sectores publico y privado.

Derecho a la vivienda. Las personas con discapacidad tendran derecho a una vivienda
digna y adecuada a sus necesidades, con las facilidades de acceso y condiciones, que les

permita procurar su mayor grado de autonomia.

Atribuciones constitucionales del consejo nacional para la igualdad de las

Discapacidad

En el marco del articulo 156 de la Constitucion de la Republica 2008 en el que sefiala las

atribuciones de los Consejos Nacionales de Igualdad sobre la Formulacion,
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Transversalizacion, Observancia, Seguimiento y Evaluacion de las politicas pablicas, en las

areas de su competencia.

Bajo la premisa que la politica publica responde a un curso de accion de la gestion pablica
que institucionaliza la intervencién publica sobre un problema social identificado como
prioritario y que convierte esa accion en Politica de Estado, el Consejo Nacional para la

igualdad de las Discapacidades realizara:

Formulacion: de politicas pablicas y herramientas de gestién publica para erradicar la
desigualdad y la discriminacion que afectan la vida de las personas con discapacidad y sus
familias, en coordinacién con las entidades rectoras y ejecutoras del Estado; sector privado y

sociedad civil.

Transversalizacion: de las politicas publicas y el principio de igualdad y no
discriminacién en discapacidades en la planificacion institucional de los organismos y
entidades del Estado para garantizar el ejercicio de los derechos de las personas con

discapacidad y sus familias.

Observancia: de la aplicacion de las politicas publicas en discapacidades y el
cumplimiento de la normativa nacional e internacional de los derechos humanos de las
personas con discapacidad y sus familias a través de mecanismos de control social y

rendicion de cuentas.

Seguimiento y evaluacion: del cumplimiento de las politicas publicas implementadas por
los organismos y entidades del Estado de acuerdo a sus competencias, Sus presupuestos,
resultados e impactos, para el ejercicio y garantia de derechos humanos de las personas con

discapacidad y sus familias.
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Ejes de politicas en el ambito de las discapacidades acordes al plan nacional de buen

vivir 2017- 2021.

El diagnostico y andlisis de los avances de la politica publica contenida en la Agenda
Nacional para la Igualdad de Discapacidades — ANID para el periodo comprendido entre los

afos 2013 - 2017, asi como de las brechas de atencidn, determind lo siguiente:

1.- Sensibilizacion La sensibilizacion constituye un eje transversal a todos los &mbitos de la
sociedad. Se han realizado importantes esfuerzos al respecto, no obstante, se requiere
continuar en un proceso de permanente y continuo fortalecimiento para disminuir la
discriminacién hacia las personas con discapacidad. Desde CONADIS se ha impulsado y
motivado diferentes camparfias de sensibilizacion llegando a aproximadamente 7 millones de
ecuatorianos para sensibilizarlos. Entre las campafias de difusion en los medios de

comunicacion masiva y también utilizando comunicacién alternativa, se encuentran:

* Arte y Discapacidad: Obra Teatral “MATICES” dirigida a jévenes y adultos universitarios;
Caravanas artisticas con titeres “ARCO IRIS DE ALEGRIA” dirigida a nifios en instituciones

educativas.

« Cuentos infantiles, guias para padres y maestros; y cuadernos de actividades entregados al

Ministerio de Educacion para su difusion.

* Videos de Historias de Vida de personas con discapacidad y andlisis en cine foro.

* Capsulas informativas de Medidas de Accion Afirmativa en formato accesible difundidas en

la pagina web del CONADIS.

» Vallas publicitarias colocadas en todas las provincias del pais.
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* Cuiias radiales para la difusién de los servicios en el dmbito de discapacidades y de las

medidas de accion afirmativa.

» Curso de sensibilizacion dirigido a servidores publicos y privados, con un resultado de

205.808 personas sensibilizadas.

Es preciso indicar que, pese a los esfuerzos realizados, aun se percibe un desconocimiento
de los derechos y medidas de accion afirmativa de las personas con discapacidad por parte de
la sociedad ecuatoriana; persistiendo el lenguaje peyorativo y discriminatorio, asi como el
trato inadecuado. Esta situacion exige mayor involucramiento en las acciones de
sensibilizacion para la poblacion ecuatoriana.

2.- Participacion

En nuestro pais se ha realizado importantes esfuerzos para motivar la participacion
ciudadana de las personas con discapacidad y sus familias, incluyendo la creacion y

fortalecimiento de movimientos asociativos.

De manera coordinada entre el Consejo Nacional Electoral y el Consejo Nacional para la
Igualdad de Discapacidades, en el afio 2016 se ejecutd la “Escuela de Lideres y Lideresas
para la Participacion Politica de Personas con Discapacidad”, con una participacion de 1.407

personas con discapacidad y sus familias a nivel nacional.

CONADIS vy las Federaciones Nacionales de y para la Discapacidad implementaron la
Campaiia “Tienen Derecho a Votar”, con incidencia a nivel nacional; dentro de esta Campaina
se ha logrado que el Consejo Nacional Electoral implemente mecanismos para fomentar la
accesibilidad al voto de personas con discapacidad dentro de los procesos electorales, tales
como: Mesa de Atencion Preferente, VVoto Preferencial, Voto Asistido, Plantillas Braille y

Voto en Casa; obteniendo como resultado un 74% y 76% de participacion en la primera y
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segunda vuelta de las dltimas elecciones generales del 2017, lo que refleja una muy buena
participacion electoral, considerando que las personas con discapacidad en el Ecuador tienen

voto facultativo y no obligatorio.

Asimismo, el Consejo de Participacion Ciudadana y Control Social en coordinacion con
el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades, con el objetivo de fomentar la
participacion y control de la ciudadania con discapacidad sobre la gestion de lo pablico en el
ambito de las discapacidades, en el afio 2016 crearon la “Escuela de Formacion para la
Participacion Ciudadana de Personas con Discapacidad”, con una participacion de 1.371

personas con discapacidad y sus familias a nivel nacional.

3.- Prevencién

Se trata de uno de los ejes de politica publica que a pesar de importantes esfuerzos
realizados todavia requiere de mayor intervencion por parte del Estado. La deteccion
temprana de discapacidades se vio fortalecida por la intervencion de la “Mision Solidaria
Manuela Espejo”, por medio de la cual se entregaron 1.400 equipos audioldgicos a las
unidades del Ministerio de Salud Publica para detectar tempranamente pérdidas auditivas en
recién nacidos y nifios/as. También se desarrollaron los programas de tamizaje neonatal
metabodlico “Con Pie Derecho” y del neurodesarrollo; con el fin de realizar la deteccion

temprana de discapacidades en recién nacidos y nifios de 0 a 3 afios.

El tamizaje neonatal metabolico permite la prevencion de la discapacidad intelectual y la
muerte precoz en los recién nacidos, mediante la deteccion temprana de los errores
congénitos del metabolismo. Desde el afio 2012 que se dio inicio, se han analizado 1'159.648
muestras, de las cuales 234 han resultado positivas. Del mismo modo dentro de las normas de

atencion a la primera infancia, las unidades de atencion del Sistema Nacional de Salud
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realizan la deteccion temprana de los trastornos del neurodesarrollo, en la cual se evallan

alteraciones del desarrollo psicomotor dando seguimiento a su evolucion.

Cabe indicar que la principal dificultad para una efectiva prevencion de discapacidades es
la escasa difusion de informacion a la ciudadania respecto a acciones preventivas en el

ambiente laboral, dentro del hogar, actos de violencia, accidentes de transito, entre otros.

4.- Salud

La priorizacién de la inversién en el &mbito de salud por parte del Estado, en los Gltimos
10 afos se tradujo en la ampliacién de la cobertura del Sistema Nacional de Salud, con el
proposito de garantizar el pleno ejercicio del derecho a la salud por parte de la poblacion,

incluyendo a las personas con discapacidad.

Para calificar y acreditar a las personas con discapacidad en todo el territorio nacional, el
Ministerio de Salud ha conformado 281 equipos de calificacion de discapacidad, que
incluyen a 729 profesionales médicos/as, psicdlogos/as y trabajadores/as sociales; presentes
en 175 cantones del pais, quienes son los responsables de establecer los correspondientes

tipos, grados y porcentajes de discapacidad.

Las calificaciones son ingresadas en un registro administrativo, denominado Registro
Nacional de Discapacidades, para la respectiva emision del carné de discapacidad. Al mes de

octubre de 2017 se han acreditado 429.475 personas con discapacidad.

Por otra parte, el Ecuador desarroll6 el Primer Estudio Biopsicosocial Clinico y Genético
de la Discapacidad en el Ecuador: “Mision Solidaria Manuela Espejo” que realizd una
busqueda activa en todo el territorio nacional de personas con discapacidad para su
acreditacion e identificacion de necesidades. Durante su fase de respuesta, que se extendid
hasta el afio 2013, se entregaron 545.986 ayudas técnicas, insumos, muebles y enseres en los
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hogares de las personas con discapacidad identificadas dentro del estudio; asi como 28.142
audifonos a personas con pérdidas auditivas; se implementaron 30 servicios de rehabilitacion
del lenguaje en las unidades del Ministerio de Salud Publica, 7 servicios oftalmolégicos

completos y 1.960 protesis a personas con amputaciones de miembros.

Adicionalmente se crearon 3 centros de fabricacion de Ortesis y prétesis con tecnologia de
punta y 3 unidades mdviles para atencién de personas con discapacidad en los territorios.

Desde el afio 2016 estas competencias fueron transferidas al Ministerio de Salud Publica.

La constitucién del Ecuador reconoce una serie de derechos para las personas con
discapacidad, que estan destinados a aportar oportunidades en distintos aspectos de la vida,
ya sea en educacion, salud, vivienda, laboral, cultura, deporte, entre otros, los cuales
permiten a la persona con discapacidad mediante el ejercicio de los mismos, lograr una
buena calidad de vida y que su situacion sea mas llevadera tanto para él/ella, como para su
familia. Los derechos de la persona con discapacidad deben a mas de ser reconocidos por la
constitucion del Ecuador, puestos en préactica por toda la sociedad, ya que el no respetar
dichos derechos, afecta tanto a la persona con discapacidad, como a su familia, debido a que
el ser rechazados, discriminados y vulnerados sus derechos genera que un estado de animo,
bajo autoestima, depresion, la familia es quien hace todo lo humanamente posible para que

la persona con discapacidad incluida siendo parte de hogar y sociedad.

TRABAJO SOCIAL

La profesion del trabajo social promueve el cambio social, la resolucion de problemas en
relaciones humanas, habilitacion y liberacion de personas para aumentar el bienestar.
Utilizando teorias de comportamiento humano y sistemas sociales, interviene en los puntos
donde la gente interactta con sus ambientes. Es una filosofia de la accion y un arte cientifico

que, mediante ejercicios colectivos e innovadores de organizacion y participacion social,
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genera, promueve Yy realiza procesos de investigacion, diagnostico, planeacion, gestion,
desarrollo, evaluacion, sistematizacion y comunicacion de politicas, modelos, planes,
programas Yy proyectos sociales, indispensables para transformar positivamente la forma y el
fondo de las necesidades y problemas sentidos por la poblacion. (Federacién Internacional De

Trabajo Social., 2000)

La profesion de Trabajo Social se inserta de forma global, canalizando e
interrelacionando, mediante métodos y técnicas propias, todo tipo de necesidades y recursos,
de forma que las personas, grupos, comunidades no se encuentren parcializada en la atencion
que sus necesidades requieren, posibilitando el cauce apropiado para cada tipo de

problematica, y en defecto del mismo, contribuyendo a su promocion”. (Gladys., 2005)

Para (Alayon, 2000) manifiesta que la profesion de Trabajo Social promueve el cambio
social, la resolucion de problemas en las relaciones humanas, el fortalecimiento y la
liberacion de las personas para incrementar el bienestar. Mediante la utilizacion de teorias
sobre comportamiento humano y los sistemas sociales, el Trabajo Social interviene en los
puntos en los que las personas interactian con su entorno. Los principios de los derechos

humanos y la justicia social son fundamentales para el Trabajo Social.

FUNCIONES DEL TRABAJADOR SOCIAL

Ademas, sera de gran importancia conocer las funciones del/la trabajador/a social en relacion
con las familias que tienen personas con discapacidad. Segun (Lorenzo, 2007) podemos

encontrar:

& Desde un enfoque preventivo, orientacion a tratamiento de estimulacion

temprana y a programas de rehabilitacion social.
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Informacion general sobre las ayudas, servicios, centros a los que se pueden
acudir con la condicion de discapacidad.

Ofrecimientos de alternativas de ocio, ludicas, asi como distribucion de tareas
para mejorar las relaciones intrafamiliares.

Formacion y potenciacion de escuelas de padres que, facilitan y ayudan en el
compromiso de este nivel.

Asesoramiento y orientacion. Configurar personas autonomas ayudando
mediante la informacion sobre la discapacidad y sus repercusiones, los
tratamientos adecuados-rehabilitadores, recursos institucionales, etc. en los
procesos de desarrollo personal de cada uno de los miembros de la familia.
Apoyo afectivo para resolver los cambios familiares producidos por el impacto
de la discapacidad. Apoyo a tratamientos especificos para la superacion de los

problemas personales asociados a la discapacidad.

Para (Espinoza, 2016) El Trabajo Social trata de coadyuvar a mejorar las relaciones

sociales de individuos, que se encuentran aislados, mediante actividades centradas a mejorar

la interaccidn entre personas y su medio en el cual se desarrolla, es una profesion destinada a

promover el bienestar social mediante el diagndstico, tratamiento a personas, grupos y

comunidades. Las funciones del trabajador social de acuerdo a la investigacién son las

siguientes:

% Investigacion de la problematica familiar y particularmente de la persona con

discapacidad, con el fin de conocer y establecer un diagnostico social en busca
de mejorar la situacion en la que se encuentra la persona con discapacidad y su

familia.

58



++ Establecer una planificacion para una intervencién coordinada junto con otros
profesionales y actores sociales, en dar respuesta a las problematicas sociales y
familiares que afectan a las personas con discapacidad y su familia.

+ Dialogar con la familia para que exista una buena comunicacién e inclusion
entre las personas con discapacidad.

% Trabajar en la realizacion de talleres, brindando informacién para mejorar la
salud mental, debido a la depresion que existe por la discapacidad que
presentan.

+ Organizar a la familia, haciendo conocer derechos, deberes y obligaciones para
el cuidado y atencion de su familiar con discapacidad, y este cuidado no solo
esté en manos de la persona cuidadora.

% Realizar campafias de sensibilizacion con el equipo multidisciplinario (Medico,
Psicdlogo, Trabajador Social, Rehabilitador) para que la sociedad conozca sobre
discapacidad y los derechos que amparan a las personas con discapacidad, para
lograr una mejor inclusion

% Actividades dirigidas a la familia y a las personas cuidadoras, para contribuir
hacia una mejor rehabilitacién, integracion, e inclusion social y familiar
brindando una calidad de vida adecuada de la persona con discapacidad y su
familia.

% Seguimiento y diagnostico social de los casos identificados

++ Coordinaciéon con varios actores para tratar prevencion de discapacidades y

mejorar accesibilidad de las personas con discapacidad en los lugares publicos.
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ROL DE TRABAJO SOCIAL.

El rol que desempefia un Trabajador/a Social en el &rea de discapacidad es fundamental
pues debe ser cumplido frontalmente conservando siempre un equilibrio al momento de
insertarse a la realidad de cada una de las personas y sus familias, esto debe basarse en los
valores y principios éticos y morales del trabajador social un aspecto importante dentro de la
profesion es, o deberia ser, el compromiso con la justicia social ya que ello supone la lucha
por construir una sociedad en donde se incluya a todas las personas, en donde exista igualdad
y acceso a los servicios béasicos, en donde ya no exista desigualdad sociales y para eso se

cumple con los siguientes roles:

e Prevencion. - Actuacion precoz sobre las causas que generan problematicas
individuales y colectivas, derivadas de las relaciones humanas y del entorno
social. Elaboracion y ejecucion de proyectos de intervencion para grupos de
poblacién en situaciones de riesgo social y de carencia de aplicacion de los
derechos humanos.

e Orientacién. - Asesora a individuos, grupos u organizaciones a buscar
alternativas que permitan satisfacer las necesidades sociales basicas.
(Alimentacion, vivienda, salud, educacion, vestido, uso del tiempo libre, cuido
de nifios y o ancianos, etc). Ayuda a utilizar méas efectivamente los servicios
existentes y a poner a los individuos y grupos en contacto con ellos.

e Informador. - Informa y canaliza cuando es necesario acerca de los recursos
institucionales disponibles. Ademas, informa sobre los servicios que ofrece para
hacerlos méas accesibles al mayor nimero de personas posible. Facilita
informacién sobre otros servicios 0 recursos externos a los que es posible

recurrir.
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e Promocion de la salud. -Realiza mediante actuaciones encaminadas a
restablecer, conservar y mejorar las capacidades, la facultad de
autodeterminacion y el funcionamiento individual o colectivo. También
mediante el disefio y la implementacion de las politicas sociales que favorezcan
la creacion y reajuste de servicios y recursos adecuados a la cobertura de las
necesidades sociales.

e Investigador. - Proceso metodoldgico de descubrir, describir, interpretar,
explicar y valorar una realidad, a traves de un trabajo sistematizado de recogida
de datos, establecimiento de hipoétesis y verificacion de las mismas, empleando
para ello técnicas profesionales y cientificas a fin de contextualizar una
adecuada intervencion y/o accion social planificada. disefia y realiza
investigaciones aplicadas, recopilando y analizando datos para identificar
necesidades o problemas sociales de caracter individual, grupal o comunal.

e Planificador. - Ayuda a los individuos de grupos, organizaciones o
colectividades a formular y desarrollar programas comunales para satisfacer las
necesidades, resolver problemas y promover un mejoramiento en la calidad de
vida. Ademas, programa sus propias actividades, elabora proyectos especificos

y planifica actividades en su area de trabajo.

El trabajo social es una profesion basada en la practica y en la disciplina social que
promueve el cambio hacia desarrollo, fortalecimiento del bienestar de las personas su vision
es que todas las personas pueden potencializar sus habilidades que enriquezcan sus vidas y
prevenir las disfunciones donde investiga y diagnostica las problematicas sociales para
luego disefiar, evalGa proyectos de accion social que tienden a elevar el nivel de bienestar
del individuo, la familia, grupo y comunidades, desarrolla acciones en prevenciones que

puedan estar afectado la estabilidad de cada una de las personas.
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El rol que desempefia un Trabajador y Trabajadora Social en el area de discapacidad es
fundamental, debe ser cumplido frontalmente conservando siempre un equilibrio al momento
de insertarse a la realidad, de cada una de las familias y personas con discapacidad. Esto
debe basarse en los valores, principios éticos y morales del trabajador social, un aspecto
importante dentro de la profesion es el compromiso que de ello supone la lucha por construir
una sociedad, donde exista igualdad teniendo los mismos derechos y oportunidades que los
demés, debemos construir un cambio empezando en las familias, fomentando el dialogo, la

comprension, inclusion y igualdad entre todos y todas.

La discapacidad es un fendmeno que estd tomando un peso importante en nuestra
sociedad, las politicas publicas, los servicios, prestaciones y recursos configuran una red de
proteccién social que intentan dar respuesta a un grupo de poblacion diverso con
necesidades, inquietudes y distintas demandas es por ello como trabajadora social las

funciones que cumple son de:

e Orientar a las personas con discapacidad para desarrollar las capacidades
que les permitan resolver sus problemas sociales.

e Promover la facultad de adaptacion y desarrollo de las personas con
discapacidad tomando en cuenta los servicios y politicas sociales que amparan
a cada una de ellas.

e Facilitar informacion de recursos socioeconémicos en gestionar y promocionar
los recursos existentes entre usuarios y los profesionales.

e Informar a la familia sobre los cuidados que requiere la persona con
discapacidad ademas de los beneficios que lo amparan

e Propuestas en la creacion de los recursos necesarios para favorecer la

integracion de las personas con discapacidad.
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INTERVENCION DEL TRABAJO SOCIAL

El trabajo social orienta a las familias y cuidadores, para que se adapten de la manera
Optima y obtengan el provecho de todas sus capacidades, hacia la prevencion de problemas
secundarios, donde facilita su integracion al medio social del cual se desenvuelven vy el
mejoramiento de su calidad de vida. Pero para ello es necesario que el profesional en trabajo
social adquiera conocimientos suficientes para asesorar a las familias, comunidades y grupos
acerca de las discapacidades, los estilos de vida saludables, los deberes y derechos, las
necesidades de las personas que las tienen y las diferentes maneras para apoyarlas en su
crecimiento y desarrollo personal, familiar, laboral y social. Una vez adquiridos los
conocimientos y con el apoyo de un equipo interdisciplinario y multidisciplinario, de ser
posible, la intervencion del trabajador social deber ser a nivel personal (con las personas con
discapacidad), a nivel familiar y a nivel social (comunidad, escuela y trabajo).” (Carmen

Barranco Expdsito, 2000).

“Definimos la intervencion en el Trabajo Social con Familias como un proceso de ayuda
dirigido a la persona en su dimension individual, familiar y social, tendiente a activar un
cambio de nivel uno frente a los problemas familiares que los afectan y a lograr un mejor
funcionamiento relacional y social. Generalmente, este proceso de ayuda se realiza en el
contexto de una realidad institucional planteado sobre la base de lineas politicas y

administrativas determinadas” (Carlos Eroles, 2012)

El Trabajo Social Familiar es la practica centrada en la familia, una modalidad de practica
del Trabajo Social que pone a la familia como centro de atencion o de su campo de accion a
intervenir, en el que pone énfasis a sus labores y funciones especificas mejoras los problemas

o disfuncionalidades que se presentan en los distintos tipos de familias.” (Balseca, 2007).
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El/la Trabajador/a Social interviene en los procesos y situaciones sociales que vive la
persona con discapacidad, en torno a todos sus aspectos de la vida. Interviene en la situacion
social de la persona con discapacidad, orientado a su quehacer profesional, al desarrollo de
las capacidades, recursos y alternativas posibles de la persona, su familia y la comunidad,
para la construccion de procesos sociales saludables orientados a mejorar la calidad de vida

de las personas con discapacidad (Sarah, 2015)

Segun el autor (Lorenzo, 2007 ) manifiesta que el Trabajo Social se enfrenta ante el rostro
de las personas con discapacidad y sobre todo hacia su familia, indica que el trabajador social
desde su primer contacto con las personas con discapacidad comienza su intervencion social,
entablando una situacion de escucha activa y acompafiamiento; por lo que este proceso se
entiende como una accion profesional que requiere de una relacion profesional continuada,
valorando su situacion personal, familiar o del entorno y detectando las posibles necesidades,

al objeto de que se consiga niveles aceptables de bienestar social.

De igual forma, (Bilbao, 2004) explica que se hace preciso disefiar y poner en marcha
estrategias de intervencion en la que los trabajadores sociales y otros profesionales operen
simultaneamente sobre las condiciones personales y las condiciones ambientales que rodean a
la persona con discapacidad. Por lo que se podria decir que el profesional de trabajo social ha
tenido y debe tener en el futuro un papel activo en la intervencion con las personas con
discapacidad mental y familiares, no sélo como intermediario de la prestacion de servicios,

sino como asesor, orientador y mediador familiar.

La intervencion del trabajo social con las familias se da por el simple hecho de que la
familia es un grupo social, y relevante dentro de la sociedad como institucion prestadora de
valores, servicios sociales, responde a las necesidades que se presentan en el hogar, siendo

por ende quien brinda la primera educacion, y proteccion de sus miembros, al mismo tiempo
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se establece como el puente natural de conexiéon del individuo con el entorno social, la
intervencion es mediante los conocimientos, instrumentos y la metodologia del trabajador
social, donde brinda respuestas a las necesidades, dificultades, problemas hacia la realidad
que estén sobrellevando, es importante intervenir y realizarlo directamente con todos en la
familia de las personas con discapacidad, utilizando los métodos, técnicas y recursos

necesarios para lograr el funcionamiento familiar y confiable.

Es muy importante la intervencion del Trabajador/a Social en el ambito familiar ya que su
intervencion va encaminada a la resolucion de conflictos y a la mejora de las condiciones de
sus miembros. El Trabajador Social, en su abordaje a las situaciones familiares, contempla a
la familia como un todo, ser padre o madre no es facil, esta tarea, se dificulta mas adn
cuando se tiene en la familia un miembro con discapacidad en casos de pobreza, problemas
de falta de vivienda o alimentacién, recursos en general, Este conjunto de factores
ambientales ponen en una situacion de especial riesgo al desarrollo integral de la persona

con discapacidad quien queda expuesto a una situacién de mayor vulnerabilidad.

La accion del trabajo social no comienza después del diagnostico, su intervencion se
inicia desde el primer contacto con el usuario o usuaria debe apoyar a las familias y
personas con discapacidad, a mejorar sus posibilidades de vida, realizando un abordaje
micro y macro social, orientado al desarrollo de las actitudes que favorezcan la inclusion
social de las personas con discapacidad en todas las &reas de su vida. La meta de la
profesion en el area de discapacidad, se orienta a asistir a sus familias y cuidadores, para
que se adapten de la mejor manera. Siendo Optima y obtengan el provecho de todas sus
capacidades, no solo aprendiendo a manejar la discapacidad y logrando el mayor grado de

independencia posible, estilos de vida saludables y la prevencion de problemas secundarios,

65



sino facilitando su inclusién al medio social en el cual se desenvuelven y el mejoramiento de

su calidad de vida.

Bajo este contexto, se presume que la discapacidad genera incertidumbre e implica algin
tipo de inestabilidad familiar, sin embargo, debemos tener presentes, como trabajadores y
trabajadoras sociales, que una persona con discapacidad no genera sufrimiento,
restricciones sociales que impone la sociedad, tener una discapacidad no significa ser objeto
de una discriminacion, vulnerabilidad e inclusion social, por lo que las actuaciones deben
ser propuestas enfocadas a rescatar los derechos que cada una de las personas con o sin
discapacidad se la obtiene, ademas de promover el bienestar social de la persona con
discapacidad teniendo como finalidad el desarrollo de su calidad de vida, proporcionando la
inclusion a su ambiente familiar y social de esta manera se contribuyendo a potenciar la
eliminacion de las barreras que impiden una integracion plena e incentivar en la

participacion que favorezcan su estabilidad.

El Trabajo Social busca contribuir de manera significativa, a mejorar la calidad de vida
de las personas, en este caso de las personas con discapacidad, buscando estrategias para
guiar a la familia para que alienten y se conviertan en personas que contribuyan a la
sociedad, no es una tarea sencilla pues se necesita del compromiso y la participacién activa

de la familia.
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e. MATERIALES Y METODOS

En el desarrollo del proyecto de investigacion denominado “Rol de la familia en la
calidad de vida de las personas con discapacidad del barrio 22 de septiembre canton
Macara y la Intervencion del Trabajo Social” se utilizaron los siguientes: materiales,

métodos y técnicas.

MATERIALES

Bibliograficos

Libros

Tesis

Revistas (articulos cientificos)
Sitios web

Fichas bibliogréaficas

Equipo informético y de almacenamiento electronico

Computadora
Internet

Impresora- copiadora
Enfocus

Céamara fotogréfica
Memoria flash
Calculadora

CDs

Scaner

Suministro de oficina

Impresiones- copias
Resma de papel
Empastado y reproduccion
Esferos

Carpeta

Recursos Humanos:

Equipo multidisciplinario de la institucion
Familias

Directora de tesis Lcda. Natalia Zarate Castro.
Investigadora Cristina Camacho
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Recursos institucionales:

e Universidad Nacional de Loja
e Carrera de Trabajo Social

METODOS

El método no solo determind el camino o el conjunto de procedimientos ordenados a
seguir, sino que proporciond al investigador los mecanismos para emprender las actividades
en las etapas del conocimiento. En esta seccion es necesario puntualizar los métodos

utilizados en la investigacion:

Meétodo cientifico:

El método cientifico es el camino planeado o la estrategia que se sigue para descubrir las
propiedades del objeto de estudio. Podemos concebir el método cientifico como una

estructura, un armazén formado por reglas y principios coherentemente concatenados.

Mediante este método se pudo conocer la realidad del rol de la familia en la calidad de
vida de las personas con discapacidad, a través de la aplicacion de encuestas a familias quien
vive con la persona con discapacidad, a la vez este método con el apoyo del proceso de
analisis y conocimientos logicos, sistematizados sefialados en la revision de literatura se pudo
establecer relaciones para llegar al conocimiento cientifico, sosteniendo asi el desarrollo de

esta tesis.

Como apoyo del método cientifico se utilizaron los siguientes métodos:

Meétodo Inductivo:

Este método va de lo particular a lo general, que se basa en la observacion, el estudio y la
experimentacion de diversos sucesos reales para poder llegar a una conclusion que involucre

a todos esos casos.
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Permitié determinar el problema objeto de estudio a través de los aspectos particulares, la
contrastacion, y asi llegando a un enfoque general de conclusiones de los fenémenos
obtenidos, mediante encuestas, con el proposito de obtener informacién veridica en cuanto al
rol de la familia en la calidad de vida de las personas con discapacidad del barrio 22 de

septiembre canton Macara.

Meétodo Deductivo:

Cuando se habla de método deductivo se refiere a aquel método donde se va de lo general

a lo especifico.

El presente método facilitd el desarrollo de la Revision de Literatura iniciando desde las
categorias objeto de estudio, hasta la sistematizacion e interpretacion de datos obtenidos
mediante encuestas a las familias que viven las personas con discapacidad se obtuvo la

informacion requerida para el objeto de estudio investigado.

Método Descriptivo:

Implica la observacion sistematica del objeto de estudio y cataloga la informacion que es

observada para que pueda usarse y replicarse por otros.

Este método se lo utilizo en el transcurso de toda la investigacion, el cual permitié detallar

de una forma logica y clara los procesos que se desarrollaron para obtener el conocimiento.

TECNICAS

Las técnicas son la forma con la que se manej6 el conjunto de instrumentos o herramientas
que permitieron obtener o abstraer informacion. En lo que tiene que ver con la investigacion

de campo, para la obtencién de datos se utilizo las siguientes técnicas:
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Observacion: Esta técnica nos sirvio al inicio de la investigacion cuando se realizo el
primer acercamiento al escenario de intervencion y para ello se la proyectd a través de la

ficha de observacion, con datos empiricos.

Entrevista estructurada: Se basé en una serie de preguntas establecidas que se realizaron
de forma oportuna y pertinente, la cual se aplicé a familias, misma que permitio abordar el
objeto de estudio con la finalidad de recolectar informacion necesaria para el proceso

investigativo y a la vez proponer alternativas de solucion ante las necesidades existentes

Técnica de la Encuesta: Permitié obtener datos cuantitativos y cualitativos sobre la
investigacion, consiguiendo informacién relevante, aplicada a todas las familias que viven
con las personas con discapacidad, para ello se utiliz6 como herramienta el cuestionario con
un conjunto de preguntas tanto cerradas, de opcién mdultiple, de cantidad, calidad y de

opinion.
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f. RESULTADOS.

ENCUESTA APLICADA A LAS FAMILIAS QUE VIVEN CON LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD DEL BARRIO 22 DE SEPTIEMBRE CANTON MACARA

DATOS PERSONALES:

Sexo de la persona con discapacidad

Tabla N°1 Grafico N°1

Sexo F %

Femenino 9 45% SEXO

Masculino 11 55%

Total 20 100% B Femenino

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: De un total de 20 familias encuestadas del barrio 22 de
septiembre canton Macard, parroquia Eloy Alfaro indican el 55% de las discapacidades se da
en el sexo masculino y un 45% restante femenino. Dando un total de 100% de familias

encuestadas.

Analisis cualitativo: Segun los datos obtenidos la mayoria de las personas con
discapacidad que habitan en el barrio 22 de septiembre corresponden al sexo masculino y una

minoria es en sexo femenino.
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Edad de la persona con discapacidad

Tabla N°2 Grafico N°2
Edad F o
° EDAD
13-24 6 30%
m 1324
25-36 10 50% m 2536
37-48
37-48 4 20%
Total 20 100%

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
cantdn Macaré

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: Se evidencia segun los datos obtenidos por las familias sobre
las edades que poseen las personas con discapacidad, donde se indica el 50% concierne a las
edades de 25 y 36 afios, un 30% comprende entre 19 a 24 afios, mientras que un 20% recae

entre 37 a 48 afos de edad. Dando un total de 100% de las familias encuestadas.

Andlisis cualitativo: tomando como referencia los resultados de la encuesta aplicada en las
familias del barrio 22 de septiembre, se evidencia que la mayor parte de las personas con
discapacidad que habitan en el sector son jovenes, se dice que la edad en las personas con
discapacidad supone la aparicion de nuevas necesidades sociales y obliga a modificar los
cambios de atencidén existentes dentro del hogar. El proceso de envejecimiento trae
consecuencias en su vida diaria, que puede llegar a suponer lo que se viene dando en llamar
una “segunda discapacidad” al momento de que esta llegase alterarse o agravarse, el hecho de
llegar a una determinada edad se presentan varias dificultades segun la discapacidad
adquirida como necesidades relacionadas con su salud personal y trastornos de conducta, que

alteran el comportamiento de la persona con discapacidad.
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Parentesco

Tabla N° 3 Grafico N°3
Parentesco F %
Papa 2 10% B Mama

B Papd
Abuela 2 10% = Abuela
Hermanos 2 10% Hermanos
Total 20% 100%

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: El resultado del cuadro N°3 de la encuesta sobre el
parentesco entre la familia que vive la persona con discapacidad sefiala que el 70% son
madres quien estan pendientes del cuidado y atencién, un 30% abarca entre los demas
miembros de la familia como papés, abuelas y hermanas. Dando un total de 100% de familias

encuestadas.

Anadlisis cualitativo: Para (Pacheco, 2017) indica que méas de nueve de cada diez
entrevistados coinciden en que la responsabilidad del cuidado de personas con discapacidad
es asumida actualmente por las mujeres de la familia, donde observa la intervencion crucial
de la madre, desde la deteccion, rehabilitacion, atencién y cuidado en general; Como mujer,
la madre de familia tiene internalizado y asume con naturalidad el cuidado de los hijos junto
con las demas labores del hogar. Por lo que, cuando alguno de ellos tiene alguna
discapacidad, se vuelve su cuidadora principal, probablemente se prolongue toda su vida, y
no importa su nivel socio-econdmico, grado de estudios, lugar de residencia, etc. de todos
modos se va a enfrentar a la imposicion social de ser “una buena madre” que cuida de sus

hijos. En situaciones especificas, si se cuentan con los recursos necesarios, se pueden
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contratar cuidadores remunerados para apoyar en el cuidado, sin embargo, en la mayoria de

los casos, la madre se siente comprometida y agobiada por esta responsabilidad.

De acuerdo a los resultados obtenidos, se puede indicar que no se cumple con los roles
dentro del entorno familiar, se debe a que la mayor parte que participa y colabora en el
desarrollo de la persona con discapacidad recae sobre las madres siendo quienes cuidan y
atienden necesidades bésicas que requieren las persona con discapacidad, como es sus
funciones con el resto de los miembros de la familia; segin se pudo detallar que existe un
escaso involucramiento por parte de los padres y por diversas razones ya sea motivos de
trabajo 0 muchas veces por abandono definitivo, dificultando una relacion hacia la persona
con discapacidad lo que limita el involucramiento en el proceso de rehabilitacion y
actividades que permiten superar las dificultades que atrae una discapacidad, ademas, en
algunos casos se reconoce la participacion de los demas miembros de la familia como son
abuelas y hermanas, esto se debe a la migracion y fallecimiento de los progenitores quienes
asumen su nuevo rol para el cuidado que requiere la persona con discapacidad en mejora de

su calidad de vida.
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DATOS REFERENTES AL ENTORNO SOCIAL DE LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD.

PREGUNTA N° 1 ¢(En su entorno familiar existe algiin miembro que padece

discapacidad cuantos?

Tabla N°4 Gréafico N°4
Variable F % ¢EN SU ENTORNO FAMILIAR
EXISTE ALGUN MIEMBRO QUE

Una 18 90% PADECE DISCAPACIDAD CUANTOS?
® Uno

Dos 1 5% Dos
W Tres

Tres 1 5%

Total 20% 100%

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: Segin lo expuesto en la encuesta a las 20 familias,
manifiestan que en su hogar el 90% tiene al cuidado una persona con discapacidad, mientras
tanto el 10% manifestaron que tenian mas de dos a tres personas con discapacidad dentro del

hogar. Dando un total de 100% de familias encuestadas.

Andlisis cualitativo: Segun (Ovares, 2017) La aparicion de una discapacidad en el seno
de la familia supone un cambio inesperado que genera inestabilidad y desorientacién, la
magnitud del impacto depende del tipo de familia. Cuando la familia, ya sea durante el
embarazo o en los primeros meses de vida, se enteran de que su hijo e hija tiene algun tipo de
discapacidad, estas expectativas derrumban de golpe y comienza un largo y duro proceso de
aceptacion al que se suman multiples desafios. La familia que tiene un hijo con discapacidad
afronta una crisis a partir del momento de la sospecha, misma que se acentia con la
confirmacion del diagnostico.
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De las 20 familias investigadas, quienes se encuentran conformadas por 100 miembros,
dentro de ellos existen 23 personas con discapacidad, en algunos hogares se da presencia de
dos a tres personas con discapacidad, lo que implica mayor esfuerzo en demanda econémica,
dedicacion, tiempo, lo cual atrae algunos problemas dentro del seno familiar, el sacrificio que
brinda la familia es mucho donde la responsabilidad cae en una sola persona en este caso las
madres para dedicar atencion, alimentacion, aseo y actividades que requiere la persona con
discapacidad, siendo vulnerables a situaciones de estrés, a cambios continuos en roles dentro
y fuera de la familia, una mayor exigencia de tiempo. Puede existir un distanciamiento, como
la mala comunicacién en el matrimonio, presentarse reproches o recriminaciones, sobre la
supuesta culpabilidad de alguno de los progenitores, es decir, culpandose uno al otro de la
discapacidad del hijo e hija. Quiza la mayor problemética que puede ocurrirle a una pareja
con varios hijos o hijas con discapacidad es el rompimiento de sus relaciones matrimoniales,
ya sea por el abandono de uno de ellos (es el padre el que abandona con mayor frecuencia) o

por la separacion o el divorcio

Existen casos que por la situacion econdémica que enfrente el hogar uno de los miembros
principales del nicleo familiar tiene que salir a buscar el sustento, dejando el cuidado de la
persona con discapacidad a otro integrante del hogar de los cuales, muchas de las veces no
cumplen con el rol establecido del cuidado y proteccion hacia la persona con discapacidad
existiendo un abandono total, en donde genera que la persona con discapacidad obtenga
demasiada libertad, incumpliendo reglas, muchas de las veces dedicandose a otras actividades
perdiendo los valores principales en responsabilidad y respeto debido a que no existe un

control adecuado de todo el nacleo familiar.
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PREGUNTA N° 2 ¢ Que tipo de discapacidad presenta su familiar?

Tabla N°5
Tipo de dicac?d_ad %
presenta su familiar
Fisica 15%
Lenguaje 0 0%
Intelectual 16 80%
Auditiva 0 0%
Visual 0 0%
Psicoldgica 1 5%
Total 20 100%

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre

canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Grafico N°5

¢QUE TIPO DE DISCAPACIDAD
PRESENTA SU FAMILIAR?

M Fisica
B Del Lenguaje

Intelectual

Auditiva
® Visual

B Psicoldgica

Interpretacion cuantitativa: De acuerdo a los datos brindados por la familia que cuida de

la persona con discapacidad, sobre el tipo de discapacidad donde manifiesta el 80% tienen

una discapacidad intelectual, el 15% es fisica, asi mismo un 5% Psicoldgica y finalmente el

0% en lenguaje, auditiva y visual. Dando un total de 100% de familias encuestadas.

Analisis cualitativo: La discapacidad intelectual hace referencia a marcadas limitaciones

en el funcionamiento intelectual, que generalmente coexiste junto con limitaciones en dos o

mas de las siguientes areas de habilidades de adaptacion: comunicacion, autocuidado, vida en

el hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccion, salud y seguridad,

habilidades académicas funcionales, tiempo libre y trabajo. Una persona con discapacidad

intelectual puede tener un nivel de afectacion leve, moderado, severo o profundo. En

ocasiones se acompafia de trastornos psiquiatricos, del lenguaje y/o problemas fisico-motores.

(Ministerio de Eduacién y Cultura, 2000)
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La discapacidad de mayor incidencia que afecta a las personas con discapacidad en el barrio
22 de septiembre, es la discapacidad intelectual, quien toma cada vez mayor presencia,
ademés son muchas las familias que dia a dia se ven enfrentadas con esta situacion, donde
juega un rol importante pues de ella depende encontrar el equilibrio para generarle a la
persona con discapacidad intelectual nuevas posibilidades que favorezcan en el proceso de

adaptacion al medio.

Las personas con discapacidad intelectual son capaces de alcanzar una buena capacidad para
expresarse, y poder mantener una conversacion, incluso aptos para la inclusién social,
familiar asumiendo roles dentro y fuera del hogar. La mayoria llegan alcanzar una
independencia completa para el cuidado de su persona (comer, lavarse, vestirse, controlar sus
estimulos), para las actividades practicas y para propias de la vida, aunque su desarrollo tenga

lugar de un modo considerablemente mas lento de lo normal.
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PREGUNTA N° 3 ¢Porcentaje de la discapacidad segun su carnet de discapacidad?

Tabla N°6 Gréafico N°6
Grado Porcentaje F % EN QUE PORCENTAJE SE
Leve 0-35% 0 0% ENCUENTRA LA DISCAPACIDAD
Moderada 36-65% 8 33% D B Leve
Profunda 66-100% 12 67% ¥ Moderado
profunda
Total 20 100%

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: los datos obtenidos en el cuadro N° 6, sobre el grado que
presenta la persona con discapacidad la familia manifiesta que el 100% cuentan con la
calificacion del carnet de discapacidad, del cual existe un 67% con una discapacidad
profunda, seguido del 33% discapacidad moderada y un 0% leve. Dando un total de 100% de

familias encuestadas.

Andlisis cualitativo: En el Ecuador las personas con discapacidad pueden acceder a un
carnet, entregado por el Ministerio de Salud Publica o el Consejo Nacional de
Discapacidades. La acreditacion de discapacidad, mas que un documento, es el otorgamiento
de derechos y deberes consagrados desde la Constitucion ecuatoriana, seguido por los
beneficios establecidos en la Ley Organica de Discapacidades del 2012 y su reglamento. que
se utilizan para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad, cuya finalidad es
mantener o mejorar la autonomia, incentivar el autocuidado, promover el bienestar bios-
picosocial, disminuir la dependencia, eliminar las barreras y fomentar la inclusion social.

(Ministerio de salud pablica 2017).
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Las familias manifiestan que todas de las personas con discapacidad cuentan con el carnet
de discapacidad. Donde se indica que es un documento a través de una valoracion bio-
psicosocial, la cual se realiza en establecimientos de Salud de primer nivel y con ellos se les
otorga algunos beneficios de ley de acuerdo al grado de discapacidad, en el barrio 22 de
septiembre se manifiesta que la discapacidad profunda es de mayor relevancia siendo una
alerta dentro del hogar donde requieren de mayor atencion y cooperacion de la familia para
cumplir con todos los aspectos del cuidado diario tanto en fisico, salud y seguridad, teniendo
en cuenta que la discapacidad profunda es la existencia concurrente de alteraciones fisicas y
sensoriales un impedimento frecuente para la participacion hacia la sociedad, en cuanto a la
comunicacion es muy limitada y de manera simbolica, puede comprender algunas
instrucciones o gestos sencillos, debido a todas estas causas la persona con discapacidad
recibe la ayuda de contar con un bono de 240 dolares por medio del programa Joaquin
Gallegos Lara , hay que recalcar que en algunos casos esta ayuda es mal invertida por parte
de los cuidadores, utilizando este recurso en actividades que no tiene nada que ver con el
desarrollo de la persona con discapacidad descuidandola en su vestimenta, higiene y no se
ven mejoras en la condicién nutricional, dejando de lado las necesidades prioritarias que
requieren, infiriendo en su calidad de vida. A pesar de que se realiza un control se le da un

mal uso de este recurso por parte de la familia.
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PREGUNTA N°4 ¢ Cuales fueron los motivos que adquirio la discapacidad?

Tabla N°7 Gréafico N°7
Variable F % ¢CUALES FUERON LOS MOTIVOS
Enel embarazo 7 35% QUE ADQUIRIO LA

APACIDAD?

Al nacer 8 40% .

En el embarazo
En e_I transcurso 23%
del tiempo ® Al nacer
Total 20 100%

® En el transcurso del

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

tiempo

Interpretacion cuantitativa: En el cuadro N° 7 los resultados de acuerdo a las familias
con respecto a los motivos de la discapacidad el 40% manifestaron que la discapacidad de su
familiar se dio al momento del nacimiento, mientras que el 35% indicaron que ocurrié
durante el embarazo, finalmente un 23% en el transcurso del tiempo. Dando un total de 100%

de familias encuestadas.

Analisis cualitativo: Las causas que pueden originar la discapacidad son muy numerosas,
actores asociados como genéticos, enfermedades agudas o crénicas, la violencia, accidentes,
sedentarismo, traumatismos, problemas nutricionales y caracteristicas del entorno fisico,
factores prenatales, durante la gestacion el feto se ve afectado por infecciones, alcohol,
drogas, tabaco, radiaciones, traumatismos, trastornos genéticos, mala nutricién,
intoxicaciones, alteraciones del sistema inmunitario, accidentes particularmente en el hogar,

lugares de trabajo, y accidentes de transito. (Ortega, 2017)

Algunas discapacidades se dan durante el embarazo, en donde ponen en serio peligro la
salud del neonato y favorecen la aparicion de diferentes tipos de discapacidades, por ello es

importante el suplemento de acido folico, durante los primeros 3 meses de gestacion, el
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consumo de suplementos alimenticios en minerales, hierro, calcio, magnesio y zinc, evita
algunas alteraciones en madre y nifio, los controles médicos donde indiquen la evolucion del
embarazo, eliminar el consumo de sustancias nocivas, como el alcohol y el tabaco, evitar la
exposicion a radiaciones y el mal uso de medicamentos, En el barrio se observa algunas
discapacidades que pudieron ser prevenidas especialmente en la gestacion con todas estas
indicaciones pero, debido a varios factores como la dificultad al acceso de la salud y falta de
informacion algunas madres se vieron forzadas a dar sus partos dentro de su hogar,
desconociendo la salud que tenia el nifio o nifia, debido a las tradiciones y costumbres que
tiene la familia, impiden el acceso en obtener las vacunas necesarias para el nifio o nifia tales
que previenen las enfermedades y discapacidad, la negligencia médica como un parto mal

atendido es una de las mayores causas en que una persona adquiere la discapacidad.
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Pregunta N° 5 ¢ Qué tiempo le dedica usted en atender las necesidades de la persona con

discapacidad?

A continuacion, se detalla los criterios emitidos por las familias que viven las personas con

discapacidad.

& Debido a mi trabajo se dificulta brindarle la atencion necesaria que ellos necesitan

& Como madre el tiempo que le dedico es poco, lo realiza los demas miembros de mi
familia ya que yo paso en otro lugar debido a mi trabajo

& Todo el tiempo, ya que son personas que debido a la discapacidad dependen mucho de
uno para que les brindemos el apoyo necesario.

& Mi dedicacion hacia ella es en las tardes por dos razones cuento con mi propio
negocio, ademas, se encuentra en un centro de rehabilitacion todas las mafianas ya
cuando nos encontramos en casa Nos pones a conversar y preguntarle como le ha ido.

& Poco se podria decir que estoy pendiente de él, trabajo en una casa que se me dificulta
estar ahi atendiéndolo

& El pasa la mayoria del tiempo conmigo en un negocio que tengo, me ayuda y claro ahi
estoy pendiente no continto debido a que el trabajo me quita mucho tiempo.

& Todas horas no solo yo si no que todos los miembros del hogar para que él se sienta
bien y ademas le ayudamos hacer actividades que por su discapacidad es imposible

que las realice el solo.

Analisis cualitativo: El apoyo de familiar es el recurso mas importante para convivir con
la discapacidad, en este contexto es donde puede recibir proteccion y atencion. La familia al
asumir el rol de atender las necesidades béasicas y cuidar de la persona con discapacidad
implica algunas consecuencias como romper con la dindmica cotidiana dentro del hogar

debido a que la persona con discapacidad se convierte en el centro de la familia quien la
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cuida. Ademas, necesita tiempo y paciencia para realizar las dos actividades de la vida diaria
con él. Es por eso que puede verse afectado su propio bienestar tanto de la persona con

discapacidad y el familiar. (Cerqueira, Dessen, & Pérez, 2012)

De acuerdo a los criterios emitidos por la familia se puede determinar que la mayoria no
les brindan el apoyo y tiempo necesario que requiere la persona con discapacidad debido a
que son el sustento principal en el hogar, donde se ven obligados salir a trabajar o realizar
actividades fuera del €l, la mayor parte del tiempo quedan al cuidado de terceras personas,
dejando a un lado las atencion y cuidado permanente que requiere la persona con
discapacidad, sin tomar en cuenta que no se cumple con las roles y la corresponsabilidad de
la familia repercutiendo en su calidad de vida, desconociendo que los entornos familiares y
la dedicacion que ellos puedan brindar es como un proceso terapéutico que ayuda a la
persona con discapacidad asumirla e ir elevando su desarrollo. En esta atencion se determind
una elevada prevalencia de la madre quien da dedicacion, sin compensacion econémica y con
el desempefio simultaneo de otras actividades como oficios domésticos e incluso la asistencia

de varias personas con discapacidad y menores de edad.
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Pregunta N° 6 Ha recibido algun tipo de informacién sobre el cuidado de la persona

con discapacidad como:

Tabla N°8 Grafico N°8
Variable F %

— > HA RECIBIDO ALGUN TIPO DE
Capacitacion 15 44% INFORMACION SOBRE EL CUIDADO DE LA
Charlas 8 23% PERSONA CON DISCAPACIDAD COMO
Talleres 5 15% ® Capacitacione
Ninguno 6 18% S

M Charl
Total 34 100% anas

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
cantén Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: De acuerdo a los resultados obtenidos en la encuesta
realizada a la familia en cuanto a la informacion del cuidado de la persona con discapacidad
se indica que el 44% la familia ha recibido capacitaciones, asi mismo un 23% la informacion
es por charlas, seguido del 15% talleres, finalmente el 18% no ha recibido ninguna
informacién para el cuidado que requiere la persona con discapacidad. Dando un total de

100% de familias encuestadas.

Analisis cualitativo: La familia juega un papel importante en la rehabilitacion de las
personas con discapacidad. Cuando un miembro de la familia tiene una limitacién fisica o
mental se limita también el cumplimiento de los roles familiares afectandola, por lo cual se
debe ser preparada y orientada continuamente generando espacios para la atencion y asesoria
que ellos requieran con respecto al manejo de la persona con discapacidad, garantizado un

manejo adecuado, en actitud y comportamiento. (Sanchez, 2003)

Aunque existe una mayoria de respuesta donde se indica que reciben capacitaciones, se
manifiesta que no son suficientes para que la familia pueda prestar toda la ayuda y de forma

adecuada, sobre el cuidado que requiere la persona con discapacidad. Esto se debe que las
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capacitaciones brindadas no son continuas, ademas, el tiempo de disponibilidad de la familia
es nula inclinando a una atencion desfavorable en la persona con discapacidad. Las
capacitaciones y talleres son brindadas por el Ministerio de Inclusion Econémica y Social
(MIES) y del Gobierno Auténomo Descentralizado Municipal del Canton Macard (GAD-
Macara), con el objetivo de obtener conocimiento de todo lo que rodea la discapacidad y
como ayudar en caso de una crisis, generando la comunicacion y participacion dentro del

ndcleo familiar.

La familia que tiene en el hogar un miembro con discapacidad requiere de orientacion e
informacion para mejorar su calidad de vida, los programas actuales se orientan a promover
el cambio y conocimiento en la familia disminuyendo inquietudes e incertidumbre de lo que

es la discapacidad.

86



PREGUNTA N° 7 ¢Como es el comportamiento de la persona con discapacidad

dentro del hogar?

Tabla N°9
Variable F %
Presentar ~ problemas para g 1904
comunicarse
Es afectivo dentro del hogar 15 35%
Se aisla y presenta timidez 1 2%
Es agresivo con el mismo y
con las personas que se 1 2%
encuentran alrededor
Es una persona alegre lo que
facilita su interaccion con los 18 42%
demas
Total 43 100%

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre

canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

GréaficoN° 9

éCOMO ES EL
COMPORTAMIENTO DE LA
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DENTRO DEL HOGAR?

B Presentar problemas para
comunicarse

B Es afectivo dentro del
hogar

B Seaisla y presenta timidez
Es agresivo con el mismo y

con las personas que se
encuentran alrededor

Interpretacion cuantitativa: Se establece segun lo mencionado que el 42% de las

familias encuestadas indican que las personas con discapacidad dentro del hogar son alegres,

un 35% que son afectivos, asi mismo el 19% presentan problemas al comunicarse y con un

restante menor al 4 % pronunciaron que son personas que se aislan facilmente, ademas, que

es agresivo con el mismo y con las personas que se encuentran alrededor. Dando un total de

100% de familias encuestadas.

Analisis cualitativo: el autor Goodbros (2017) indica que las personas con discapacidad

son en general, carifiosas, les gusta comunicarse y tienen buen humor. Si la persona es gentil

y amable es porque tiene mucho que ver con su personalidad, su educacion, sus valores.

Permitiendo que sean afectuosas, confiadas, transmiten mucha ternura, son muy sinceras.

Cuando se responsabilizan de una cosa lo hacen hasta el final. Si les encargas algo lo asumen,
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hasta que no terminan no paran siendo muy constantes. Estar cerca de estas personas que
tienen una discapacidad es una experiencia extraordinaria y un enriquecimiento personal

enorme, porque aportan carifio y, desde luego, son un gran ejemplo de teson y esfuerzo.

Haciendo una valoracion del comportamiento de la persona con discapacidad dentro del
hogar se puede observar que la mayoria de la familia encuestada manifiesta que son personas
que transmiten alegria y tranquilidad, siempre se encuentran sonriendo sin importar de su
discapacidad, atento ante cualquier situacion o problema, lo que facilita su interaccién con los
deméas miembros del hogar, especialmente de las personas quien los cuida, a pesar de su
discapacidad y no poder pronunciar bien algunas palabras para ello no es un impedimento en
comunicarse, manifestar lo que le estd ocurriendo. Son seres humanos que tienen sus
sentimientos y emociones que a pesar de sus limitaciones sienten la necesidad de ser
incluidos dentro del nacleo familiar. Existe una minoria donde se sefiala que son agresivos
cabe sefialar que es por la discapacidad que adquirid, por ello cuentan con la medicacién que

les permite Ilevar una vida controlada como las demés personas.
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PREGUNTA N° 8 Usted cree que el cuidado de la persona con discapacidad debe

ser responsabilidad suya o compartida con los demas miembros de su familia.

Tabla N°10 Gréfico N°10

Variable F % Usted cree que el cuidado de la
persona con discapacidad debe ser

Debe Ser 14 70% responsabilidad suya o compartida

compartida con los demdas miembros de su

Una sola 6 30% i msi

persona

Total 20 100% EN

o

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: Los criterios emitidos por parte de la familia quien
cuida de la persona con discapacidad manifiestan sobre la corresponsabilidad ante su cuidado
y proteccion donde un 70% esta de acuerdo que debe ser compartida las tareas, y el 30% que

solo es responsable la cuidadora principal. Dando un total de 100% de familias encuestadas.

Anélisis cualitativo: Pueden aparecer conflictos en el seno familiar, por desacuerdos en la
atencion e implicacién de los familiares ante el cuidado de la persona con discapacidad que
viene conjunto de alteraciones emocionales. Ser cuidador de una persona con discapacidad
produce un cambio dramatico en las responsabilidades y papeles que desempefia su familia 'y
en relacion con otras personas. Aumentan las responsabilidades y surgen nuevas tareas y
labores. Esto quiere decir que toda la familia es muy probable tenga que aprender cosas
nuevas para poder prestar la ayuda necesaria. También tal vez tenga que tomar decisiones que
nunca habia tomado porque la persona responsable del cuidado siempre las tomaba. (Catilla y

Le6n , 2014)
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De acuerdo a lo manifestado referente al cuidado de la persona con discapacidad se puede
indicar que la mayoria de las familias encuestadas estan en acuerdo que debe ser compartida
con los demés miembros de la familia por las diferentes razones, la familia es el principal en
el apoyo para la persona con discapacidad, donde implica necesidades en apoyo de la familia
y del entorno, cuando una persona sufre discapacidad toda la familia sufre en menor o mayor
medida, es por ello importante que se obtengan conocimientos de las necesidades y pueden
ayudar en el caso de que sus progenitores llegasen a fallecer, el cuidador puede salir sin
preocupacion a realizar otras tareas o porque algunos de ellos trabajan para llevar el sustento
al hogar, los demas miembros de la familia deben involucrarse y estar presenten en las
actividades que se realizan en beneficio de la persona con discapacidad. Cabe recalcar que el
cuidado de la persona con discapacidad tiene generd la mayor responsabilidad recae siempre
en las madres y siendo amas de casa quienes estan pendiente de la persona con discapacidad

y todo el ndcleo familiar.
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PREGUNTA N° 9 ¢La persona con discapacidad participa a la hora de tomar

decisiones dentro de la familia?

Tabla N°11 Gréafico N°11
Variable F % ¢LA PERSONA CON DISCAPACIDAD
PARTICIPA A LA HORA DE TOMAR
No, seria un disparate. 4 20% DECISIONES DENTRO DE LA FAMILIA?

. ., B No, seria un disparate.
Si, cuando la decision le afecta

ial te 2 6l 2 10%
especialmente a el. B Si, cuando la decision le
Siempre cada miembro de la afecta especialmente a él.
U 1 5% ¥ Siempre, cada miembro de
familia tiene un voto. pre,
la familia tiene un voto.
Algunas veces. 10 50% Algunas veces
Ninguna 3 15%
M Ninguna
Total 20 100%

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
cantén Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: Del presente cuadro, en la participacion de la persona con
discapacidad a la hora de tomar decisiones dentro de la familia el 50% indica que algunas
veces lo hacen, asi mismo un 20% la familia manifiesta que no porque seria un disparate,
mientras que el 15% nunca las realiza, continuando con un 10% sefiala que si deberia ser,
cuando la decision le afecta especialmente a él, y finalmente el 5% siempre porque cada

miembro de la familia tiene un voto. Dando un total de 100% de familias encuestadas.

Analisis cualitativo: La (Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad, 2008) se indica que las personas con discapacidad pueden disfrutar de todos los
derechos humanos y libertades en un pie de igualdad con las deméas personas. También se
comprometen a garantizar que las personas con discapacidad puedan manifestar libremente

sus puntos de vista sobre todos los temas que les afecten y su inclusién en todos sus ambitos.
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Las familias encuestadas como se puede apreciar en el cuadro N°11 indican que la
mayoria de las personas con discapacidad algunas veces son tomadas en cuenta ante las
situaciones o problemas que se presentan en el hogar, manifestando que su discapacidad no
les permite analizar bien la situacion que se esta atravesando, méas aun cuando la discapacidad
es profunda. Las personas con discapacidad suelen sentirse excluidos por completo en la
familia por tener dificultades para ver, aprender, caminar o escuchar, hay muchas barreras
que pueden impedir que esas personas participen en la misma medida que los demas, la
mayoria de los casos se trata de barreras impuestas por la familia y sociedad, teniendo un
mayor impacto en el desempefio de las personas con discapacidad dificultando su desarrollo y

habilidades que ellos obtienen.
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PREGUNTA N° 10 ¢Usted le asigna tareas en el hogar para que las realice la

persona con discapacidad?

Tabla N°12 Grafico N° 12
1 [0)
- Variable F % ¢USTED LE ASIGNATAREAS EN EL
Si, porque es  su

1 5% HOGAR PARA QUE LAS REALICE LA

obligacion.
PERSONA CON DISCAPACIDAD?

No tiene obligaciones,
pero a veces ayuda en 3 15%

ca_lsa. _ B Sj, porque es su obligacion.
Tiene tareas asignadas, de
acuerdo a sus
- 9 45%
posibilidades y las cumple B No tiene obligaciones, pero
normalmente. aveces ayuda en casa.
No, porque depende de
porque - dep 7 35% . .
mucho de mi cuidado. Tiene tareas asignadas, de
Total 20 100% acuerdo asus posibilidades

- — - las cumple normalmente.
Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la v P

persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara
Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: De los resultados obtenidos en la familia se encuentra el
45% donde indican que la mayoria de las personas con discapacidad tienen tareas asignadas
de acuerdo a sus posibilidades, un 35% nos las realiza porque requieren cuidados especiales,
un 15% restante manifiestan que no tienen tareas asignadas pero que de vez en cuando si
ayudan en las tareas del hogar, finalmente el 5% Si, porque es su obligacion. Dando un total

de 100% de familias encuestadas.

Analisis cualitativo: La familia debera ofrecer oportunidades suficientes para desarrollar
aquellas habilidades, competencias personales y sociales que permitan a las personas con
discapacidad crecer con seguridad y autonomia, siendo capaces de relacionarse y de actuar
satisfactoriamente en el ambito social. Una familia bien orientada, que brinda amor y apoyo,
es la que ofrece a la persona con discapacidad crecer con la atencién integral que necesita.

(Martin, 2001 )
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La mayoria de las familias respecto a las actividades que debe cumplir la persona con
discapacidad donde indican que hay que tratar como los demas miembros de la familia
cumpliendo con las responsabilidades y tareas asignadas ya que el ser humano es un ser
activo por naturaleza que ocupa su tiempo en actividades encaminadas a responder sus
necesidades y deseo, ademas, facilita la independencia para cuando nadie se encuentre a su
alrededor como: alimentacion, aseo, bafio, vestimenta, movilidad personal a excepcion de las
personas que tienen una discapacidad profunda, ellos necesitan siempre sobreproteccion y
ayuda de otros para cumplir sus necesidades. Las personas con gran discapacidad fisica
experimentan barreras en realizar actividades de la vida diaria y acceder a los bienes y

recursos en igualdad de condiciones que el resto de las personas.
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PREGUNTA N° 11 ¢Cuales son las principales necesidades que la persona con

discapacidad requiere con mayor frecuencia?

Tabla N°13 Gréafico N°13
Variable F__ % ¢CUALES SON LAS PRINCIPALES
Cuidado y

NECESIDADES QUE LA PERSONA
CON DISCAPACIDAD REQUIERE
CON MAYOR FRECUENCIA?

dependencia por 17  28%
parte de la familia
Atencidn temprana 4 7%

Mayor libertad 9 15%
Ser escuchados B Cuidado y dependencia por
entablando la 13 22% parte de la familia

. ., B Atencidon temprana
comunicacion

Inclusién del hogar 17 28%

W Libertinaje

0
Total 60 100% Ser escuchados entablando la
Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la comunicacién
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre B |nclusion del hogar

canton Macara
Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: De los resultados de la encuesta hacia la familia, indican
que el 56% de las personas con discapacidad requieren cuidado y dependencia por parte de la
familia al igual que ser incluidos dentro del hogar, asi mismo un 22% en ser escuchados
entablando la comunicacién, seguido con un 15% donde consideran que necesitan libertinaje,
finalmente el 7% requieren de atencion temprana. Dando un total de 100% de familias

encuestadas.

Anélisis cualitativo: efectivamente la familia esta consiente acerca de las necesidades de
las personas discapacidades, pero sin embargo no se cumplen con ninguna de ellas. En este
analisis se indica que la mayoria de las personas con discapacidad debido al alto porcentaje
requieren del cuidado y apoyo de las familias para poder cumplir con la necesidades basicas
que se presentan dia a dia, contar con la atencion temprana que les permita llevar una vida
saludable, la atencion medica debido a que existen personas con discapacidad que necesitan
su medicacion para poder sobrellevar algunas enfermedades que se presentaron en la

discapacidad, ademas de ser incluida en las decisiones que se presentan en el hogar
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haciéndolos participes de cada una de ellas lo que facilita la inclusion de la persona con

discapacidad mejorando su calidad de vida.

(Comunidad de salud, 2010) Nuestra primera reaccion al observar que una persona presenta
una discapacidad, con las limitaciones que ésta conlleva, es prestarle nuestra ayuda, de esta
manera asociamos la discapacidad a la necesidad de dependencia de otros, cuando lo deseable
es que la persona con discapacidad logre la mayor independencia posible. Algunas personas
con discapacidad necesitan que las ayudemos en ciertos momentos, otras no lo necesitan en

absoluto, o no desean que se les ayude.

Para poder ayudar a una persona con discapacidad debemos tener en cuenta lo siguiente:

e No ignorar a las personas con discapacidad, saludar y despedirse de ellas
normalmente, como con cualquier persona.

e Responder a sus preguntas, asegurandonos de que nos ha comprendido. Hay que
tener paciencia, sus reacciones pueden ser lentas y tardar en comprender lo que
se le dice.

e Salvo para cuestiones intelectuales, tratarlas de acuerdo con su edad.

e Limitar la ayuda a lo necesario, procurando que se desenvuelva sola en el resto
de las actividades.

e Facilitar su relacion con otras personas.

e Evitar la sobreproteccion. Dejar que ellas hagan o traten de hacer solas todo lo

gue puedan. Ayudarlas solo cuando sea realmente necesario.
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PREGUNTA N° 12 ¢ Las relaciones familiares y la persona con discapacidad dentro

del hogar son?

Tabla N°14 Grafico N° 14
Variable F %
¢LAS RELACIONES FAMILIARES Y LA
Muy buena 4 20% PERSONA CON DISCAPACIDAD
DENTRO DEL HOGAR SON?

Buena 5 25%
Mala 10 50% = Muy Buena

| 0 M Buena
Regular 1 5% & Mala
Total 20 100% Regular

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion Cuantitativa: Segun los resultados de las encuestas aplicadas a las
familias que viven con las personas con discapacidad los datos obtenidos indican que el 50%
la relacion con la persona con discapacidad es regular, un 25% lo consideran buena, seguido
del 20 % muy buena y finalmente el 5% es mala la relacién entre la familia. Dando un total

de 100% de familias encuestadas.

Anélisis Cualitativo: Segun (Valladares, 2016) la familia brinda el apoyo necesario al
desarrollo socio-afectivo de todos los miembros del hogar y, de manera especial los que
tienen alguna discapacidad, la familia es fundamental no porque de ella debe provenir un
trato diferenciado especial o una actitud compasiva y sobreprotectora; sino, por el contrario,
porque de ella se debe derivar un trato que posibilite al desarrollo de sus potencialidades y
capacidades, asumiendo y promoviendo las condiciones de equidad a la igualdad de

oportunidades que necesita la persona con discapacidad.
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Es evidente que la relacion que tiene la familia con la persona con discapacidad es
regular, se debe a varios factores que se presentan dentro del hogar, es el tiempo en atenderlas
tanto a la persona con discapacidad y los otros miembros del hogar, no existe una
comunicacion adecuada que facilite interactuar y obtener conocimientos acerca de las
necesidades que presenta la persona con discapacidad, todos estos factores hacen que la
persona se sienta insegura en su entorno, desprotegida e inestable debido a que no se cumple
la corresponsabilidad y roles que debe brindar la familia y hace que no exista la adecuada

calidad de vida hacia la persona con discapacidad.
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PREGUNTA N° 13 ¢ Qué tipo de servicio obtiene la persona con discapacidad?

Tabla N°15 Gréafico N°15

Variable F %
— — 5 )

Servicio de Educacion 13 190/0 ¢QUE TIPO DE SERVICIO OBTIENE LA
Servicio de Salud 15 21% PERSONA CON DISCAPACIDAD?
Empleo 0 0%
Bono de desarrollo 15 21% M Servicio de Educacion
humano
Bono Joaquin Gallegos 5 8% W Servicio de Salud
Lara

B Empleo
Acceso a créditos de

vivienda en el 0 0% Bono de desarrollo humano

MIDUVI M Bono Joaquin Gallegos Lara
Rehabilitacion 15 21% . .

.. . . ., B Acceso a créditos de vivienda en
Ministerio de inclusion ol MIDUVI
econdmica y social 7 10% W Rehabilitacion
(M IES) W Vinisterio de inclusion
Total econdmica y social (MIES

70  100%

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: De acuerdo a los resultados obtenidos se puede
evidenciar que el 63% las personas con discapacidad reciben los beneficio de: salud, bono
de desarrollo humano y la correspondiente rehabilitacion, asi mismo un 19% lo que es el
servicio de educacion, seguidamente el 10% ayuda del Ministerio de inclusion econémica
y social (MIES), finalmente el 8% lo que es el Bono Joaquin Gallegos Lara. Dando un

total de 100% de familias encuestadas.

Andlisis Cualitativo: Es indispensable portar el documento valorado por parte de
CONADIS (Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades) que les permita acceder a
los distintos servicios y beneficios que concede la ley; nos referimos al carnet de
discapacidad. Es importante mencionar que para poder hacer uso de los beneficios la persona
debera tener una discapacidad del 35% como minimo, y de ahi en adelante los beneficios

varian para cada persona de acuerdo al porcentaje de discapacidad que posea. A pesar del
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apoyo por parte del Gobierno, estos beneficios no tienen el fin y el beneficio para lo que son

asignadas en las personas con discapacidad.

Las personas con discapacidad en Ecuador estan respaldadas por leyes que protegen su
integridad y tienen como finalidad hacer valer sus derechos, ademas brindan privilegios

Unicos para que estas personas no sean vulnerables y puedan ser integrados en la sociedad.

NOMINA DE BENEFICIOS PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD:

e Importacion de bienes

e Importacion y compra de vehiculos

e Servicio de transporte publico

e Devolucion del IVA

e Jubilacion especial de vejez por discapacidad
e Bono "Joaquin Gallegos Lara

e Bono de desarrollo humano

e Equipamiento y mejora de vivienda en accesibilidad
e Crédito para vivienda

e Dotacién de ayudas técnicas

e Becas educativas

e Capacitacion gratuita
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PREGUNTA N° 14 ¢ Al afio cuantas veces acude la persona con discapacidad para la

atencion médica?

Tabla N° 16 Gréafico N° 16
Variable  F % ¢ALANO CUANTAS VECES ACUDE
a7 vecss & =% LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

PARA LA ATENCION MEDICA?

3 a b
VECES 10 50% W 1a 2veces
W 3 a5 veces
Cada mes 4 20% B Cada mes
N
Ninguna 1 5% e
Total 20 100%

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: De acuerdo al cuadro N°16 la familia manifiesta el 50%
sobre la atencién medica que reciben las personas con discapacidad es de 3 a 5 veces en al
afio, seguidamente del 25% que lo realiza de 1 a 2 veces, el 20% cada mes, por ultimo, el 5%

no lo realiza. Dando un total de 100% de familias encuestadas.

Anélisis cualitativo: Las personas con discapacidades necesitan la atencion médica y
acceso a programas de salud para mantener su bienestar, estar activas y participar en la
comunidad. esto significa también se conoce que los problemas de salud relacionados con la
discapacidad y como pueden ser tratados. Estos problemas (también llamados enfermedades
0 trastornos secundarios) pueden consistir en dolor, depresion. Para estar sanas, las personas
con discapacidades requieren de una atencion médica que satisfaga sus necesidades de
manera integral, no solo con relaciéon a su discapacidad. Congénitos y Discapacidades del

Desarrollo (2017)
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De los datos obtenidos, la mayoria de las familias indican que tener una discapacidad no
significa que la persona esté sana o no pueda estarlo, si no para mantenerse bien, gozando de
una vida plena y activa mas aun poder prevenir las enfermedades. Es por ello acuden con la
persona con discapacidad a que reciba la atencion médica por dos razones: conocer la salud
actual de las personas con discapacidad donde reciben la medicacion adecuada, de acuerdo a
su problema de salud que afrontan aparte de la discapacidad y otro para obtener la
certificacion donde el Ministerio de Inclusion Econémica y Social (MIES) les exige cada

cierto tiempo al recibir el beneficio como es el bono Joaquin Gallegos Lara.
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PREGUNTA N° 15 ¢Considera que le ha brindado el apoyo necesario a la persona

con discapacidad? ¢ Como?

A continuacion, se detalla los criterios emitidos por las familias que viven las personas con

discapacidad:

A X4

/7
A X4

K/
°e

Cuando habido las posibilidades se lo ha hecho porque ademaés por la edad que llevo
nos ayudamos mutuamente.

Poco tiempo paso con ellos, cuidandolos y pendiente de las necesidades que se les
presenta debido a mi trabajo no es posible.

Las necesidades basicas como: cuidado, aseo, alimentacion, movilizacion a que reciba
la atencion adecuada como lo es en salud y rehabilitacion.

Considero que si, porque la discapacidad que ella tiene requiere de mucha atencion y
cuidado e incluso con la medicacion que debe recibir, ademas de impulsar cada dia su
desarrollo.

En las actividades que realiza cada dia, ayudando a que su suefio se cumpla impulsado
el potencial que tiene como es la musica.

Algunas veces al igual que a todos los demas miembros de la familia cada uno de
ellos recibe el mismo trato no se puede cumplir con cada necesidad, pero se hace lo
mas posible.

Los deportes como es el futbol debido a su discapacidad no pueden practicarlo, pero
sin embargo observar es lo que a €l le encanta por eso se lo consiente llevandola
donde hay encuentros deportivos, lo que ayuda a que distraerse y ademas adquirir
nuevas amistades.

Debido a los bajos recursos no se ha llegado a cumplir por completo, pero sin

embargo de las cosas principales y sobre todo de su estabilidad si se lo ayudado.
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Analisis cualitativo: Como se puede apreciar la familia manifiesta sobre las necesidades
més importantes hacia la persona con discapacidad no son cumplidas al 100% a pesar de
recibir una ayuda del gobierno no es suficiente, este recurso se utiliza también para cumplir
con algunas necesidades del hogar, debido a los bajos recursos que se presenta, lo que impide
que no solo sea utilizado en la persona con discapacidad e incluso en incumplir con todas las
necesidades basicas que requiere la persona con discapacidad. Hay que reconocer que calidad
de vida estd vinculada con el grado en que colman las necesidades de las personas con
discapacidad, disfrutar el tiempo con la familia y en el que pueden hacer actividades que son
importantes para ellos, la actitud como padre, madre, hermanos, abuelos y de toda la red
social que rodea a la persona con discapacidad, serd clave para que la persona con

discapacidad pueda adquirir la maxima autonomia y desarrollarse de una forma normalizada.
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PREGUNTA N° 16 La persona con discapacidad en cuanto la alimentacion obtiene

alguna dieta en especial.

Tabla N°17 Gréafico N°17

Variable F % LA PERSONA CON DISCAPACIDAD EN
SI 1 5% CUANTO LA ALIMENTACION OBTIENE
NO 19 95% ALGU TAEN ESPECIAL.
Total 20 100% e

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la

persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre H No
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: de los resultados obtenidos en el presente cuadro sobre la
alimentacion que recibe las personas con discapacidad las familias indica un 95% que las
personas con discapacidad no requieren de alimentacion especial y el 5% si cuentan con una
dieta especial de acuerdo al grado de discapacidad. Dando un total de 100% de familias

encuestadas.

Anélisis cualitativo: hablar de alimentacion en personas con discapacidad puede llegar a
ser muy complejo puesto que dependiendo de su capacidad podra comer un alimento u otro.
Pero sin duda es de vital importancia que esta sea dptima para incluso mejorar su condicion.
Para ello un nutricionista debe determinar desde la cantidad correcta y el niamero de veces al
dia, asi como los tipos de alimentos segun las horas y los medicamentos que este consuma.

(Instituto Superior de Estudios Sociales y Sociosanitarios , 2008)

La mayoria de la familia indican que las personas con discapacidad su alimentacion es
como todos los miembros de la familia, que no se presentan problema en ingerir mientras que
existe una minoria que indican que debido a su porcentaje elevado de la discapacidad

requiere que la alimentacién sea liquida y facil de ingerir. El principal objetivo de la nutricion
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en las personas con discapacidad es mejorar su calidad de vida, evitado la presencia y
enfermedades relacionadas con el exceso o la falta de nutrientes que pudieran llegar a
empeorar el estado de salud e incluso lo limiten a desempefiar funciones de la vida cotidiana.
Como sabemos los pacientes con discapacidad son méas propensos a padecer aumento de peso

que puede llegar a convertirse a obesidad,
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PREGUNTA N° 17 Dentro del hogar la persona con discapacidad tiene su propio

espacio fisico ¢ CoOmo?:

A continuacion, se detalla los criterios emitidos por las familias que viven las personas con
discapacidad:

@ Tratamos que se sienta de la mejor manera, cuenta con su propia habitacion y todo lo
que corresponde a ella como cama, colchdn, armario, su vestimenta, lo que si se
comparte entre todos es un lugar en el comedor donde se comparte.

@ Debido a las escasas condiciones se nos hace imposible darle comodidad todo es
compartido su habitacion y cama con otro hermano solo la vestimenta que si es de él
lo demaés todo se lo comparte.

@ No cuenta con su propio espacio debido a varias razones, la casa no se encuentra
adaptada para su movilidad, las calles no se encuentran asfaltadas para recorrer con la
silla de ruedas, el bafio es inapropiado para sus necesidades.

@ La casa es arrendada lo que hace que sea incomoda, para cumplir con todas las

necesidades que requiere todos es compartido.

Analisis cualitativo: La gran mayoria de las familias viven en hacinamiento, no
cuenta con su propio espacio fisico donde, su hogar es inadecuado para su movilidad esto
se debe a que son casas alquiladas, las calles no se encuentran asfaltadas para recorrer con
la silla de ruedas, el bafio es inapropiado para sus necesidades. Se dice que una vivienda
es el espacio primordial en la vida de los seres humanos; por eso debe ser lo mas
habitable posible y debe suplir las necesidades especiales para los diferentes tipos de
discapacidad, una de las principales necesidades en una vivienda es permitir la movilidad

de las personas con discapacidad, quienes muchas veces se desplazan en silla de ruedas.
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La familia manifiesta que se les brinda la comodidad dependiendo de su economia, en
la mayoria de ellos son casas arrendadas y deben acomodarse para estar todos en conjunto
otros cuentan con sus propias casas, donde tratan de darles lo mejor sintiéndose
protegidos y seguros. Sabemos que las personas con discapacidad deben luchar a diario
para enfrentar las dificultades que se les impone en su entono que lo rodea, espacios
hostiles que no consideran sus limitaciones: transporte sin areas para silla de ruedas,

edificios publicos sin rampas, veredas angostas, parques sin accesos.
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PREGUNTA N° 18 (A quién de los miembros de la familia afecto la llegada de la

persona con discapacidad dentro del hogar y de qué manera?

A continuacion, se detalla los criterios emitidos por las familias que viven las personas con
discapacidad:

& Al saber el diagnostico de mi hijo, fue un sufrimiento tan grande que tuvo como
consecuencia que como madre adquiriera hipertension

& Dolor, angustia por no saber qué era lo que estaba pasando y porque a mi hija tuvo
que adquirir la discapacidad, impotencia porque no existia recursos y apoyo donde
ella pudiera seguir la rehabilitacion que necesitaba y su discapacidad no fuera tan
grande.

& Miedo no aceptaba que haya adquirido una discapacidad, viajaba a cualquier
ciudad para que me digieran lo contrario, pero no fue posible.

& Que madre va aceptar que su hijo tenga una discapacidad el dolor, la culpabilidad y
el enojo fueron las primeras reacciones por no tener la valentia de proteger lo que
Ilevaba dentro de mi.

& Uno no sabe que es lo que estd destinado para uno, pero a pesar del sufrimiento,
temores, ira sabe que ellos no tienen la culpa son angeles que vienen arreglarnos y

alegrarnos la vida, solo tenemos que aceptar y cuidarlos como ellos lo merecen.

Andlisis cualitativo: Las reacciones de la familia ante el diagnostico de discapacidad de
su familiar dependen en gran manera de como han recibido la noticia, asi como la gravedad
de la discapacidad que presenta al adaptarse a su nuevo estilo de vida, sera dificil para todos
los miembros de la familia y para la persona que presenta la discapacidad. Una familia en

fase de crianza de algln hijo e hija con discapacidad, supone una situacion que genera

109



diversos sentimientos en los padres y las madres. Ante este tipo de situacién es comin tener

una serie de sentimientos como: culpa, miedo, rechazo, negacion, agresion, depresion.

Ante el nacimiento del hijo o hija y la adquisicién de con discapacidad se han identificado

diferentes etapas por las que generalmente pasan las familias, segin Kubler-Ross (s/f citado

en Almada y Montafio, 2012). Las diferentes etapas por las que atraviesan los padres son:

X/
%

7/
L34

7/
L <4

7/
L <4

Negacion: Se conservan la esperanza de que pueda existir algin error en el
diagndstico, una defensa temporal que puede ser reemplazada por una aceptacion
parcial.

Agresion: Los padres pueden agredirse mutuamente, o alguno de ellos puede culpar
al otro por la discapacidad, también rechacen al hijo con alguna carga agresiva hacia
este.

Depresion: Cuando los padres reflexionan la situacion de la discapacidad dentro del
contexto familiar y social, aparecen conductas de agotamiento fisico y mental, falta de
apetito, apatia, aumento a las horas de suefio, en general, manifestaciones de
depresion.

Aceptacion: Puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo o, si se presentan
épocas de crisis, alguna de las fases anteriores puede volver a aparecer.

Fuerte impacto emocional ante la noticia, se une sensacion de tristeza y culpabilidad.
El impacto varia en funcion de severidad de la Discapacidad y el sexo del recién
nacido.

Negacion o incredulidad ante el diagnostico, se niega a aceptar la evidencia de la
Discapacidad, busca otro profesional y un diagnostico.

Preocupacion activa por el hijo/a y gradual separacion de sentimiento de culpa y

desesperanza.
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+ Reorganizacion familiar, fase de adaptacion e incorporacion del hijo/a en el marco
familiar. No siempre se supera consecuentemente la etapa, pues la familia puede
quedar “estancada” en alguna de ella, sin llegar a asumir la nueva organizacion
familiar

PREGUNTA N° 19 Cuando usted no se encuentra en el hogar con quien sé que

gueda la persona con discapacidad.

Tabla N°18 Gréafico N°18
1 [0)
Variable F Y0 CUANDO USTED NO SE ENCUENTRA
Solo 1 5% EN EL HOGAR CON QUIEN SE QUE
N QUEDA LA PERSONA CON
Con un familiar 17 85%

ISCAPACIDAD.

Con un amigo 0 0% = Solo
Con la vecina 2 10% ® Con un familiar
® Con un amigo
Total 20 100%

Con lavecina

Fuente: Encuesta aplicada a la familia que vive la
persona con discapacidad del barrio 22 de septiembre
canton Macara

Elaborada: Maria Cristina Camacho-2018

Interpretacion cuantitativa: En el cuadro N° 16 sobre la corresponsabilidad, se puede
evidenciar de lo manifestado en la familia un 85% queda a cargo un familiar sobre el cuidado

de la persona con discapacidad, el 10% con una vecina, finalmente el 5% se queda solo.

Analisis cualitativo: la familia expresa que debido a que ellos tienes que realizar algunas
diligencias y de la discapacidad que presenta su familiar es imposible trasladarse con ellos, es
por eso siempre quedan a cargo de terceras personas para que cuiden de ellos y en algunos
casos se quedan solos, sin tener en cuenta que ocurren riesgos expuestos de accidentes en el

hogar, salir a las calles exponiéndose a diferentes peligros y violencias.
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RESULTADOS ENTREVISTA REALIZADAS A LAS FAMILIAS QUE VIVEN

LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

En el presente trabajo se realiz6 cinco entrevistas estructuradas, a las familias integradas
por personas con discapacidad, esto con el objetivo de recabar informacion de primera mano
respecto al rol que cumple cada uno de ellos para mejorar la calidad de vida de las personas

con discapacidad

Los datos de las familias entrevistadas se detallan a continuacion

1. ¢Cuéntos integrantes conforman su familia?
A continuacion se detallan los criterios emitidos por la familia:

% Mi familia se encuentra conformada por cinco miembros mama, papa, y 3 dos
hermanos.

%+ Seis son los integrantes de mi familia entre mama, tres hijas y dos hijos

%+ Solo somos 4 entre mama y dos hijos.

% En el hogar solo somos seis integrantes mama, papé, cuatro hijos y 1 hijo que
es la persona con discapacidad.

% Somos tres en mi familia abuela y dos nietos que son los que adquirieron
discapacidad.

% Mi familia es muy pequefia entre papa, y dos hijas.

Interpretacion Cualitativa: Las familias manifiestan que el mayor grupo conformado en
su hogar es de seis personas incluida la persona con discapacidad, causando hacinamiento
debido a la incomodidad de las casas la mayor parte de ellas son arriendadas, haciendo uso
compartido de los espacios, dificultando el desenvolvimiento y desarrollo de cada uno de

ellos.
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2. ¢Conoce usted, acerca de los derechos que tienen las personas con discapacidad?

A continuacion se detallan los criterios emitidos por la familia:

No los suficientes debido a que cuando existen capacitaciones el trabajo no me
permite asistir a ellos.

Segun las capacitaciones que he recibido conozco alguno de ellos.

No conozco cuéles serén sus derechos

Los principales que tenemos todas las personas

Los beneficios que reciben son los que se nos ha indicado

Anélisis cualitativo: La mayor parte de la familia no conoce acerca de los derechos y

deberes de las personas con discapacidad, solamente tienen conocimiento sobre los beneficios

que se les otorga, sin embargo el uso de este recurso no solo es invertido en la persona con

discapacidad, sino, también en los demas miembros de hogar, se debe a que no cuentan con

un trabajo,

descuidando aquellas necesidades principales que requiere la persona con

discapacidad.

3. Usted se encuentra capacitada para cuidar de la persona con discapacidad.

A continuacion se detallan los criterios emitidos por la familia:

X/
°

X/
°

Si he recibido algunas capacitaciones que nos dan el Ministerio de Inclusion
Econdmica y Social (MIES)

Algunas veces he asistido a las capacitaciones mi trabajo no me lo permite.

No he recibido capacitaciones, pero se como cuidarla.

Las capacitaciones no son continuas pero cuando las hay si se asiste debido a la

importancia de ellas.

Analisis cualitativo: Las familias han recibido capacitaciones acerca de los cuidados que

requiere las personas con discapacidad brindadas por el Ministerio de Inclusion Econdmica y
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Social (MIES) pero no son frecuentes, manifiestas que los cuidados se los da dependiendo de
la discapacidad que tengas en una minoria trabajan indican que trabajan y no se encuentran

capacitados para darles la atencidn que corresponde.

4. Considera usted que el lugar donde vive la persona con discapacidad es el

adecuado.

A continuacion se detallan los criterios emitidos por la familia:

%+ No porque los espacios son reducidos esto se debe a que la mayor parte de las
casas son arrendadas.

% EI espacio fisico es inadecuado para que la persona con discapacidad pueda
movilizarse.

% Somos de recursos economicos bajos, nuestros hogares no cuentan con la
comodidad que requiere las personas con discapacidad.

%+ Nos acomodamos de acuerdo a las posibilidades que hay en el hogar.

Analisis cualitativo: La mayor parte de la familia son de recursos econémicos bajos que no
le permite contar con el espacio fisico adecuado para brindarle a las personas con
discapacidad, donde su discapacidad es grave, la movilizacion es dificil la mayoria de ellos
utiliza sillas de ruedas lo que es imposible trasladarse debido a la incomodidad y espacio que

cuenta el hogar.

5. Dentro del hogar quienes son la que mas se ocupa de las necesidades de la persona
con discapacidad.

La mayoria se llega a la conclusion que las madres son quienes estan pendientes del cuidado
que requiere de la persona con discapacidad, en su alimentacion, vestimenta, aseo, sacarlo a
pasear, llevarlo al médico, toman la responsabilidad debido a que sienten responsables de su
discapacidad y el abandono de la mayor parte de sus parejas.
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g. DISCUSION

La informacidn sobre la investigacion se recopild a través de la aplicacion de encuestas
para la obtencion de datos, a una poblacion de 20 familias que viven con las personas con
discapacidad, el mismo que tuvo como propdsito principal fortalecer el rol familiar para
mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad del barrio 22 de septiembre

cantén Macarg; por lo que se propuso los siguientes objetivos especificos:

e Fundamentar tedrico y metodolégicamente las categorias del objeto de
estudio que permitan identificar la importancia del rol de la familia en el

desarrollo de la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Las personas con discapacidad necesitan por su parte amor, atencion y cuidado, requieren
de refugio seguridad compafia para poder continuar con su desarrollo, cuando la familia
llega a saber que su familiar tiene un problema en el desarrollo que limita el area cognitiva,
social, emocional y habilidades para el aprendizaje, comienza una situacion en su vida que
muy a menudo estd llena de emociones fuertes, alternativas dificiles, interacciones con
profesionales y especialistas en blsqueda de soluciones, suelen sentirse aislados sin saber por
donde comenzar. La calidad y naturaleza con que la familia recibe la noticia, genera
reacciones de conmocion y tristeza profunda al enterarse que su familiar adquirié una
discapacidad, la inestabilidad de las relaciones familiares, evita mirar la situacion real y
distorsiona todo proceso de adaptacion, produciéndose una crisis de varias fases en la
realidad del problema, puesto que la familia tiene que enfrentarse a la crianza de una persona

con discapacidad.

Los padres de nifios con discapacidad experimentan fatiga, depresién, baja autoestima e
insatisfaccion interpersonal. Aunque dichos trastornos guardan una relacion directa con la
clase de discapacidad que se presenta y la gravedad de los trastornos de conducta. (Diego,

2018)
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La familia siente la necesidad de amar y proteger a sus hijos, ayudandolos para que se
desarrollen frecuentemente, desean que tenga la oportunidad necesaria para mejorar Su
desarrollo sea lo mas completo y adecuado posible. El rol que desempefia la familia hacia la
personas con discapacidad es relativa al desempefio de aquellos cuidados basicos que se lleva
dia a dia, su salud, educacion, modificacion de comportamientos inadecuados, comunicacion,
orientacion, apoyo para su autonomia e independencia, este tipo de temaéticas servira para
identificar las relaciones entre familia y personas con discapacidad. Siempre va a ser positivo
todo lo que sea el tener una buena red social de apoyo dentro del ndcleo familiar, tanto para
el apoyo material como moral, un buen orden de reparto en las actividades y relaciones en el
seno familiar, va a tener un tejido méas fuerte en mejor la crisis, generalmente la familia que
muestra apoyo hacia las personas con discapacidad, son aquellas que van a salir adelante

cumpliendo con todas aquellas barreras.

Durante el proceso investigativo se puede evidenciar que muchas de las veces puede
ocurrir que no se cuestione el rigido reparto de roles entre la familia, incluso en el caso que
las tareas de ayudar a la persona con discapacidad recae siempre en la madre donde se ven
incrementadas las mayores responsabilidades desde la deteccion, rehabilitacion, atencion y
cuidado en general, probablemente se prolongue toda su vida, enfrentando la imposicion
social de ser una buena madre que cuida de sus hijos. Siendo vulnerables a situaciones de
estrés, cambios continuos dentro y fuera de la familia con una mayor exigencia de tiempo y la
busqueda de recursos. En cuanto a seguridad existen casos que por la situacion economica
que enfrente el hogar dejan el cuidado de la persona con discapacidad a terceras personas,
incumpliendo con el rol establecido del cuidado y proteccion hacia la persona con
discapacidad existiendo un abandono total, en donde genera que la persona con discapacidad
queda expuesta a ser victima de violencia fisica, sexual, consumo de drogas, suicidios, debido

a que no existe un control adecuado de todo el ndcleo familia. Existe el escaso
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involucramiento de los padres por diversas razones ya sea motivos de trabajo o muchas veces
por abandono definitivo, dificulta la relacion hacia la persona con discapacidad lo que limita
relacionarse en el proceso de rehabilitacion y actividades que supera las dificultades que atrae
una discapacidad. En algunos casos se reconoce la participacion de los demas miembros de la
familia como son abuelas y hermanas, debido a la migracion y fallecimiento de los
progenitores quienes asumen su nuevo rol para el cuidado que requiere la persona con

discapacidad.

No se brinda el apoyo de la familia hacia la persona con discapacidad dejando a un lado la
atencion y cuidado requieren, incumpliendo con los roles establecidos, las familias
encuestadas informan que reciben capacitaciones para brindar la atencién hacia la persona
con discapacidad pero no las consideran suficientes esto se debe que las capacitaciones
brindadas no son continuas, ademas, el tiempo de disponibilidad de la familia es nula
inclinando a una atencion desfavorable repercutiendo en su calidad de vida en las persona con
discapacidad. La relacion que tiene la familia con la persona con discapacidad es mala, se
debe a que no existe una comunicacion adecuada que facilite interactuar y obtener
conocimientos acerca de las necesidades que presenta la persona con discapacidad,

sintiéndose insegura, desprotegida e inestable en su entorno.

o Diagnosticar el estado actual de la calidad de vida en las

personas con discapacidad del barrio 22 de septiembre cantén Macara.

La calidad de vida en personas con discapacidad es en la actualidad un indicador de
bienestar no solo en salud sino en los diferentes contextos por las implicaciones bioldgicas,
psicoldgicas, socioculturales y familiares que comprende; ademas, han sido objeto de estudio
en diferentes paises demostrando que las dimensiones de la calidad de vida de las personas

con discapacidad menos afectadas son: autodeterminacion y bienestar fisico mientras que las

117



dimensiones mayormente afectadas son: la inclusién, apoyo social, relaciones interpersonales

(Hierro, 2015).

Se reconocer que calidad de vida en las personas con discapacidad esta vinculada con el
grado en que se cumplen las necesidades, en disfrutar el tiempo con la familia, inclusién de
las diferentes actividades, la actitud del nicleo familiar como padre, madre, hermanos,
abuelos y de toda la red social, es la clave para que las personas con discapacidad puedan

adquirir la méxima autonomia y desarrollarse de una forma normalizada.

Los resultados de esta investigacion ponen en manifiesto que la discapacidad intelectual
profunda es la de mayor incidencia donde muchas las familias se ven enfrentadas con esta
situacion, pues de ella depende encontrar el equilibrio para generarle a la persona con
discapacidad intelectual nuevas posibilidades que favorezcan en el proceso de adaptacion
donde requieren de mayor atencién y cooperacion de la familia para cumplir con todos los
aspectos del cuidado diario, salud y seguridad. Se indica que las personas con discapacidad
siempre se encuentran sonriendo sin importar de su discapacidad, atento ante cualquier

situacion o problema, sienten la necesidad de ser incluidos dentro del ndcleo familiar.

De los datos arrojados se indica que la mayoria de las personas con discapacidad algunas
veces son tomadas en cuenta ante las situaciones o problemas que se presentan en el hogar,
suelen sentirse excluidos por completo en la familia por tener dificultades para ver, aprender,
caminar o escuchar, teniendo un mayor impacto en el desempefio de las personas con
discapacidad dificultando su desarrollo y habilidades que ellos obtienen. las necesidades mas
importantes hacia la persona con discapacidad no son cumplidas a pesar de recibir una ayuda
del gobierno es insuficiente, debido al mal uso que le da la familia lo que impide que no solo
sea utilizado en la persona con discapacidad, en cuanto a su espacio fisico se evidencia que

en el hogar se da la presencia de hacinamiento, es inadecuado para la movilidad y
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desplazamiento de las personas que requieren silla de ruedas, sabemos que las personas con
discapacidad deben luchar a diario para enfrentar las dificultades que se les impone en su
entono que lo rodea, donde no consideran sus limitaciones. El cuidado de la persona con
discapacidad en algunas ocasiones queda en terceras personas o0 en algunos casos se quedan

solos, exponiéndose a los peligros que existe en la sociedad y dentro del hogar

En cuanto a beneficios que recibe la persona con discapacidad se encuentra que todos ellos
cuentan con un carnet permitiendo obtener algunos beneficios de acuerdo a su discapacidad,
que en algunos casos esta ayuda es mal invertida por parte de la familia, utilizando este
recurso en actividades personales y del hogar, dejando de lado las necesidades prioritarias
que requieren la persona con discapacidad, derivando a una mala calidad de vida. La atencion
médica es recibida solo para dar el cumplimiento de reglas establecidas y adquirir la
medicacion que algunos pacientes requieren para estabilizar su discapacidad. Desde este
enfoque se concluye que no se da el cumplimiento con los dimensiones que establece la
calidad de vida hacia las personas con discapacidad, debido a que no existe una adecuada
atencion y cuidado que ellos requieren, ademas, carece de necesidad en su entorno social lo
que limita crecer con autonomia, limitando su continuidad en el desarrollo, no se da
cumplimiento con los roles familiares lo que delimita la comunicacién y relacion entre la

persona con discapacidad y familia , generando una calidad de vida inadecuada.

Los objetivos planteados se corroboran cuando dan respuesta a la pregunta cientifica que
determina que las satisfaccion necesidades, cuidado y apoyo en el desarrollo social de la
persona con discapacidad recae en la responsabilidad de un solo miembro familiar en este

caso la madre.

Por consiguiente y en respuesta a tercer objetivo especifico y a los resultados se planteo

una propuesta de intervencion social, la misma que genera nuevas formas de inclusion de la
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persona con discapacidad dentro del nuacleo familiar y la corresponsabilidad en mejorar su

calidad de vida.

En lo referente a trabajo social se indica que el proceso de intervencion en discapacidad,
hoy dia ha resultado ser un espacio de suma importancia, pues a través de ésta no solo se
reivindica la calidad de vida de las personas con discapacidad, sino también sus derechos.
Ante esto un escenario fundamental del desarrollo de la persona con discapacidad es la
familia, ya que en ella se establecen las primeras relaciones sociales y cada uno comienza a
desarrollar una imagen de si mismo y del mundo que lo rodea. Por lo que la aparicion de la
discapacidad dentro del hogar puede representar un serio problema en su dinamica. Asi pues,
al Trabajo Social como disciplina y al trabajador social como actor de la misma, proporciona
herramientas y estrategias de intervencion socio-familiar, teniendo por objetivo atender de
manera integral a la familia de la persona con discapacidad, con el fin de elevar la calidad de
vida, autonomia, el desarrollo social y el de su familia, consolidando asi la mirada de la

inclusion social.
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h. CONCLUSIONES

Culminada la investigacion se establecen las siguientes conclusiones:

A través del proceso de investigacién se pudo determinar las diferentes
reacciones que presentaron la familia ante el diagnostico de la persona con
discapacidad, asumiendo nuevas tareas, cambiando su dindmica familiar. Se
indica que existe un incumpliendo con los roles y corresponsabilidad del ndcleo
familiar, esto se debe que el cuidado y atencion que requiere la persona con
discapacidad es brindado por un solo miembro en este caso de la madre.

Los multiples casos de discapacidad se suscitaron por la falta de atencion a la
salud sexual y reproductiva en las familias, atencion médica inadecuada antes,
durante y después del parto, es por ello que en algunos de los hogares se
presentan hasta tres miembros con discapacidad.

Las familias a pesar de tener el conocimiento de los derechos y beneficios que
reciben las personas con discapacidad, no existen la corresponsabilidad,
generando descuido y abandono en las personas con discapacidad y mal uso de

sus beneficios repercutiendo en su calidad de vida.

Se determina que la relacion familia y persona con discapacidad es inadecuada,
debido al descuido, abandono, mala comunicacién, lo que impide la exclusion
la persona con discapacidad dentro del hogar.

Finalmente se concluye que la intervencion del Trabajador Social entre familia
y discapacidad es primordial, puesto que desempefia un rol protagénico en la
busqueda de alternativas de solucidén con miras a mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad generando espacios de concientizacion vy

sensibilizacién

121



i. RECOMENDACIONES

De acuerdo con los resultados y segun las conclusiones se considera las siguientes

recomendaciones:

A la familia, integrar a la persona con discapacidad en las diferentes
actividades, permitiéndoles participar, opinar, generando un ambiente de
aceptacion, confianza y buena comunicacion para la inclusion de los diferentes
ambitos familiares y sociales, eliminando asi actitudes, barreras, pensamientos
negativos que se dan debido a su discapacidad, lo que facilitara cumplir con
todas las dimensiones de una buena calidad de vida en la persona con

discapacidad.

Al Ministerio de Salud Publica incremente camparias de sensibilizacion,
prevencion e informacion en salud sexual y reproductiva antes, durante y
después del parto, hacia las familias para la disminucion de discapacidades con
el objetivo de crear concientizacion sobre el cuidado y atencién que requiere la
persona con discapacidad.

El Ministerio de Inclusion Econémica y Social (MIES) se realice los
seguimientos oportunos sobre los beneficios que recibe la persona con
discapacidad con la finalidad dar cumplimiento del uso y manejo de los

recursos ante las necesidades de las personas con discapacidad.

e Los beneficiarios del bono del desarrollo social soliciten la intervencién del

trabajador social para trabajar con las familias y asi mejorar las relaciones

interfamiliares en la calidad de vida de las personas con discapacidad
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e Diseflar una propuesta de intervencion social que permita la inclusion de la
persona con discapacidad dentro del hogar y asi poder mejorar su calidad de

vida y las relaciones interpersonales.
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1. Titulo:

FORTALECIMIENTO FAMILIAR DE INCLUSION DE LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD DENTRO DEL HOGAR PARA MEJORAR LA CALIDAD DE

VIDA EN EL BARRIO 22 DE SEPTIEMBRE CANTON MACARA.

2. DATOS DE IDENTIFICACION

e Localizacion fisica: El barrio 22 de septiembre se encuentra ubicado en la parroquia
Eloy Alfaro, canton Macara de la ciudad de Loja.

e Beneficiarios directos: Personas con discapacidad.

e Donantes: GAD Municipal del canton Macara “Departamento de accion social”

e Responsable: Maria Cristina Camacho Camacho

e Tiempo de Ejecucion: 6 meses

3. NATURALEZA Y/O DESCRIPCION DE LA PROPUESTA

La exclusion social es un problema que amerita ser tratado en vista de que, las personas
con discapacidad durante afios han sido discriminadas por su condicion fisica, lo que no les
ha permitido una plena participacion dentro del hogar y sociedad, teniendo como factor
principal la influencia de la familia en la exclusién social de este grupo vulnerable. La familia
cumple un rol importante en la vida de la persona con discapacidad, ahi se dan las primeras
relaciones, se establece los primeros vinculos emocionales y es el medio donde realiza los
aprendizajes sociales basicos que le ayudara en su relacion consigo mismo y con los demas.
Siendo asi que la familia es la primera escuela donde se forja su personalidad y los rasgos de

comportamiento.

La familia se identifica como clave para el desarrollo del individuo en todas sus dimensiones.

se reconoce que la participacion afectiva de la familia en cualquier proceso personal o social
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de la persona con discapacidad permite ofrecer oportunidades suficientes para desarrollar
aquellas habilidades y competencias que faciliten a sus miembros crecer con autonomia,
seguridad y autoestima, ademas, proporciona interactuar con su entono y relacionarse con
otras personas, siendo importante ante las necesidades que se presentan, mejorando la calidad
de vida de las personas con discapacidad y se ven satisfechas en la oportunidad de mejorar

en las areas vitales que necesita la persona con discapacidad y la familia.

La propuesta tiene como finalidad desarrollar actividades hacia las familias que viven las
personas con discapacidad en el barrio 22 de septiembre del canton Macard, mediante
capacitaciones como: la importancia de la practica de valores e inclusion que les permita
a las personas con discapacidad interactuar con su entorno familiar y relacionarse con otras
personas, las actividades se realizaran con el apoyo del GAD Municipal del canton Macara
“Departamento de Accion Social” y ejecutada por el equipo interdisciplinario de la

institucion.

4. FUNDAMENTACION Y/O JUSTIFICACION

La familia tiene como misidn la de crear condiciones tales que cada uno de sus miembros
se sientan queridos, apoyados, tomados en cuenta, escuchados y con posibilidades de
autorrealizarse como personas, ademas la familia es la primera escuela donde se imparten
valores importantes que le sirven a la persona con discapacidad, para relacionarse tanto en la
familia como en la sociedad. La familia al recibir el diagnostico de su qué familia padece
algun tipo de discapacidad empieza la sobreproteccion olvidandose de la formacion que se le

debe brindar para que se relacione con los demas.

Esta propuesta se justifica, por la importancia que tiene la problematica, ya que las
personas con discapacidad deben ser consideradas como seres humanos que tienen derechos

y obligaciones que cumplir, por ende merecen respeto y un lugar dentro de la familia y
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sociedad por lo que se requiere generar espacios de dialogo y reflexion mediante el trabajo
conjunto con las personas involucradas en la determinacion de entender, apoyar,
comprometer y dar respuestas a los cambios e interaccion familiar, lo que permitird
establecer pautas y estrategias para la inclusion de la persona con discapacidad a nivel

familiar y por lo tanto lograr mejorar su calidad de vida.

5. OBJETIVOS

Objetivo general

e Mejorar los procesos de inclusion de las personas con discapacidad dentro del
hogar que permitan optimizar la relacién intrafamiliar para mejora la calidad de

la vida en el barrio 22 de septiembre canton Macara.

Objetivo especifico

e Fortalecer las relaciones intrafamiliares que permitan la inclusion de las
personas con discapacidad dentro del hogar

e Potencializar las habilidades y destrezas innatas en las personas con
discapacidad, respetando caracteristicas individuales y condiciones de
discapacidad con una vision integral favoreciendo su inclusion en el medio
familiar y posteriormente en los diferentes ambitos sociales.

e Socializar la normativa juridica sobre derechos de las personas con discapacidad

6. METAS

Una propuesta técnica socializada y aceptada dentro del grupo a intervenir

e 15 familias que mejoran su relacion intrafamiliar.
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e Que el 70% de las familias y personas con discapacidad que acuden al
departamento de Accidn Social en el tiempo de seis meses hayan mejorado sus
condiciones generales en la calidad de vida, permitiéndoles vivir en armonia

familiar.

e Que las personas con discapacidad y su familia participen activamente en la
ejecucion del proyecto, lo que permitird que hasta el mes de agosto del afio 2019

el 60% de los involucrados hayan sido incluidos dentro del nicleo familiar.

7. BENEFICIARIOS

Existen dos grupos de beneficiarios:

DIRECTOS

1. Las personas con discapacidad que van a ser incluidas dentro del nucleo familiar

mejorando su calidad de vida

INDIRECTOS

2. La familia, que serén las bases sobre las cuales las personas con discapacidad se
apoyaran para demostrar que son entes productivos para la sociedad.

8. ESPECIFICACION OPERACIONAL DE LAS ACTIVIDAES Y TAREAS

Informacién y orientacion

v" Informacion y orientacion a las familias sobre la existencia del proyecto, lugar
de ejecucion centro de atencion integral. Esta actividad se realizara en el afo

2019 durante siete meses.

Talleres tedricos y practicos.
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Capacitacion a las familias

v' Como generar la comunicacidon asertiva entre familia y persona con
discapacidad.

v" Cuidado de la persona con discapacidad para mejorar su calidad de vida

Charlas sobre;

v" Charla motivacional sobre la importancia que tiene la familia como primer
agente de integracién de la persona con discapacidad.
v" Convivencia entre familia y persona con discapacidad con la finalidad de

mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Taller

v" Educacion desde el hogar para las personas con discapacidad.
v" Cuidado y alimentacidn de las personas con discapacidad.

v" Los derechos, deberes y obligaciones de las personas con discapacidad.

Proyeccion de videos;

v" Proyeccion de videos sobre el rol que cumple la familia en la formacion del
desarrollo de la persona con discapacidad.

v" Desarrollo de juegos con la participacion de la familia y persona con
discapacidad potenciando la corresponsabilidad

Dinamicas

v' Desarrollo de habilidades y destrezas

v" Juegos de concentracion e integracion.
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9. RECURSOS
= HUMANOS
Familia y persona con discapacidad
= Técnicos
Directora del departamento de Accion Social
Trabajadora Social
Psicélogo
= |nstitucionales:
GAD Municipalidad del canton Macara. “Departamento de Accion Social”
Ministerio de Salud Publica. (MSP)

Ministerio de inclusion econémica y social (MIES)
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10. PLAN DE ACCION

Actividad Objetivo

Reuniones

con la Socializar la

familia y propuesta de

personas con intervencion

discapacidad = social

del barrio 22

de

septiembre

TIEMPO:

4 Horas

Talleres Desarrollar

teéricos y habilidades y

practicos destrezas
individuales de las

TIEMPO: familias y

5 Horas personas con

discapacidad para
mejorar la relacién
contando con una
buena calidad de
vida

Tareas
Presentacion de
facilitador ante la
familia para dar a
conocer la
propuesta

Realizar técnicas y

actividades que
permitan la
sensibilizacién de
las familias.
Establecer
acuerdos y

compromisos  de
participacién
Capacitacion

-Como generar la
comunicacion
asertiva entre
familia y persona
con discapacidad.

-Cuidado de Ia
persona con
discapacidad para
mejorar su calidad
de vida

Charlas
-Charla

motivacional sobre
la importancia que

tiene la familia
como primer
agente de
integracion de la
persona con

discapacidad.

-Convivencia entre
familia y persona
con discapacidad
con la finalidad de
mejorar la calidad
de vida de las

personas con
discapacidad.
Taller

-Cuidado y

Participantes Tiempo Responsables
Marzo

Familia
Persona
discapacidad

Familia
Persona
discapacidad
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con

con

Abril
Junio

Recursos
Departamento Infocus
accion social Computadora
GAD Municipal
de Macara
Departamento Infocus
accion social Computadora
GAD Municipal Videos
de Macard



Actividades
recreativas

TIEMPO:
8 Horas.

Fortalecer la
corresponsabilidad
y rol familiar en el

cuidado e
inclusion de la
persona con

discapacidad

alimentacion de las

personas con
discapacidad.

-Los derechos,
deberes y
obligaciones de las
personas con
discapacidad.

-Taller educacién

desde el hogar para
las personas con
discapacidad

Proyeccion de
videos;

Proyeccién de
videos sobre el rol
que cumple la
familia  en la
formacion del
desarrollo de Ila
persona con

discapacidad.

Desarrollo de
juegos con la
participacién  de
familia y personas
con discapacidad
potenciando la
corresponsabilidad.

Dinamicas sobre;
-Desarrollo de
habilidades y
destrezas

-Juegos de
concentracion e
integracion

Familia
Persona
discapacidad
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con

Julio
Agosto

Departamento
accion social
GAD Municipal
de Macara

Espacio
territorial
Material
didactico
Implementos
electrénicos



11. PRESUPUESTO Y FINANCIAMIENTO DE ACTIVIDADES
El presupuesto es de caracter tentativo y se lo describe considerando los siguientes parametros

DETALLE UNIDAD CANTIDAD V/UNITARIO TOTAL FUENTES DE FINANCIAMIENTO
RECURSOS HUMANOS MSP | GAD M.I.LES ENCARGADOS | USUARIOS
CANTONAL DEL PROYECTO
TRABAJO SOCIAL MESES 6 $ 500 $ 3.000 X
TERAPISTA HORAS 10 $50 $ 500 X
FAMILIAR
PSICOLOGO MESES 6 $ 600 $ 3.600 X
SUB TOTAL $7.100
MATERIALES ELECTRONICO
CAMARA SONNY 1 $ 200.00 $ 200.00
COPIADORA- HP 1 $ 1,500 $ 1,500 X
IMPRESORA
INFOCUS SONNY 1 $ 800.00 $800.00 X
COMPUTADORA ASUS 1 $ 800.00 $ 800.00 X
SUB TOTAL $3.300
MATERIALES DE OFICINA
TRICTICOS 30 $0.50 $ 120,00 X
MARCADORES 4 $0.75 $ 12,00 X
IMAGENES 10 $0.30 $ 24,00 X
ILUSTRATIVAS
SUB TOTAL $ 156.00
MUEBLES DE OFICINA
SILLAS PICA 50 $7.00 $ 350.00 X
MESAS PICA 20 $ 20,00 $ 400.00 X
SUB TOTAL $ 750.00
TOTAL $11.306
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k. ANEXOS

Anexo 1

UNIVERSIDAD NACIONAL DE LOJA
FACULTAD JURIDICA, SOCIAL Y ADMINISTRATIVA
CARRERA DE TRABAJO SOCIAL

FICHA DE OBSERVACION

Obijetivo: Observar y conocer de cerca la problematica previo sondeo

Ubicacion: Barrio 22 de septiembre canton Macara.

Fecha: 03 de Agosto de 2018

Hora de inicio: 9H00

Hora de terminacion: 14H00

Observador: Cristina Camacho- Investigadora

La observacion se realiz6 de forma directa en la cual se detalla;

- Localizacién del barrio 22 de Septiembre cantén Macara.

- Probleméticas de mayor relevancia en el entorno del sector.

- Gente muy amable.

- Ubicacién de las personas con discapacidad.

- Algunas familias no tienen buena relacion con las personas con discapacidad.
- Descuido de las personas con discapacidad en cuanto al cuidado.

- Abandono de la persona con discapacidad.

- Un solo cuidador de la persona con discapacidad.

- Centro de rehabilitacion en el entono del barrio.

RESULTADOS:

Al ingresar al barrio 22 de septiembre se pudo evidenciar que se da la presencia de varias
problematicas en los habitantes el de mayor relevancia es la presencia de varias personas con
discapacidad, en el que se observa el estado actual de cada una de ellas, el cuidado que recibe y las
necesidades que necesita para obtener su bienestar.

141



Anexo 2

UNIVERSIDAD NACIONAL DE LOJA
FACULTAD JURIDICA, SOCIAL Y ADMINISTRATIVA
CARRERA TRABAJO SOCIAL

Me dirijo a usted muy respetuosamente para solicitarle de la manera mdas comedida me
brinde datos necesarios con la finalidad de obtener informacién confiable para la
elaboracién de mi tesis de grado sobre el tema “EL ROL DE LA FAMILIA EN LA CALIDAD
DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DEL BARRIO 22 DE SEPTIEMBRE DEL
CANTON MACARA Y LA INTERVENCION DEL TRABAJO SOCIAL”

DATOS PERSONALES:

v’ Sexo: M( ) F()
v Edad( )

V' PAPENEESCO. ..ottt sttt ettt ses e bbbttt bt seh s sea bbbt eb bt snasa srasaens
DATOS REFERENTES AL ENTORNO SOCIAL DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD.
1. ¢En su entorno familiar existe algiin miembro que padece discapacidad cuantos?

2. ¢éQué tipo de discapacidad presenta?

*
0.0

Fisica
Del Lenguaje

()
()
Intelectual ( )
()
()
()

*
0.0

53

¢

*
0.0

Auditiva
Visual
Psicoldgica

K/
‘0

L)

*
0.0

3. ¢Posee carnet de discapacidad y en qué porcentaje se encuentra?

4. .¢Cudles fueron los motivos que adquirio la discapacidad?
+ En el embarazo ( )
¢ Al nacer ( )
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+¢ En los primeros 6 meses ( )
¢ En el transcurso del tiempo ( )

5. ¢éQué tiempo le dedica usted en atender las necesidades de la persona con
discapacidad?

6. Ha recibido algun tipo de informaciéon sobre el cuidado de la persona con
discapacidad como:

v’ Capacitacién ()
v' Charlas ()
v' Talleres ()
1 o 1P

7. é¢Como es el comportamiento de la persona con discapacidad dentro del hogar?

Presentar problemas para comunicarse

Es afectivo dentro del hogar

Se aisla y presenta timidez

Es agresivo con el mismo y con las personas que se encuentran alrededor
Es una persona alegre lo que facilita su interaccidon con los demas

O I I I )

—~ o~ o~ o~ —
~— N~ ~— ~— ~—

8. Usted cree que el cuidado de la persona con discapacidad debe ser responsabilidad
suya o compartida con los demas miembros de su familia.

9. ¢La persona con discapacidad participa a la hora de tomar decisiones dentro de
la familia?

a) No, seria un disparate. ( )
b) Si, cuando la decision le afecta especialmente a él. ( )
c) Siempre, cada miembro de la familia tiene un voto. ( )

()

d) Algunas veces.

10. ¢Usted le asigna tareas en el hogar para que las realice la persona con
discapacidad?
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—~ ~ o~

) a) Si, porque es su obligacion.
) b) No tiene obligaciones, pero a veces ayuda en casa.

) c) Tiene tareas asignadas, de acuerdo a sus posibilidades y las cumple normalmente.

) d) No, porque depende de mucho de mi cuidado.

11. ¢Cuales son las principales necesidades que la persona con discapacidad requiere
con mayor frecuencia?

—~ o~ o~ o~ —

) - Cuidadoy dependencia por parte de la familia
) - Atencidn temprana

) - Libertinaje

) - Ser escuchados entablando la comunicacion

) - Inclusién del hogar

12. ¢Las relaciones familiares y la persona con discapacidad dentro del hogar son?

e Muybuena ( )
e Buena ()
e Mala ()
e Regular ()
o] o 11 1= RPNt

13.. ¢Qué tipo de servicio obtiene la persona con discapacidad?

K/
0‘0

53

¢

*
0.0

53

¢

*
0.0

53

¢

K/ *
0‘0 0.0

Servicio de Educacion ( )
Servicio de Salud ( )
Empleo ( )
Bono de desarrollo humano ( )

Bono Joaquin Gallegos Lara

Acceso a créditos de vivienda en el MIDUVI.
Rehabilitacion

Ministerio de inclusién econdmica y social (MIES)

14. ¢Al aiio cuantas veces acude la persona con discapacidad para la atencion médica?
la2veces( ) 3a5veces( ) Ninguna ( )

15. ¢Considera que le ha brindado el apoyo necesario a la persona con discapacidad?
é¢Como?
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16. La persona con discapacidad en cuanto la alimentacion obtiene alguna dieta en
especial.

SI( ) NO ( )

¢, COmo?:

18.¢A quién de los miembros de la familia afecto la llegada de la persona con
discapacidad dentro del hogar y de qué manera?

19. Cuando usted no se encuentra en el hogar con quien sé que queda la persona con
discapacidad.

K/
0‘0

Solo

Con un familiar
Con un amigo
Con la vecina

>

R/
%

*
0.0

AN NN N
N/ N N N

*
0.0
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Anexo 3

UNIVERSIDAD NACIONAL DE LOJA
FACULTAD JURIDICA, SOCIAL Y ADMINISTRATIVA
1859 CARRERA TRABAJO SOCIAL

Entrevista dirigia a las familias que viven las personas con discapacidad.
Muy comedidamente me dirijo a usted para solicitarle informacién que me permitan conocer
cudl es el rol de la familia de la calidad en la calidad de vida de las personas con discapacidad,

informacidn que seré utilizada en la tesis previa al grado de licenciada en Trabajo Social.

1. ¢Cuantos integrantes conforman su familia?

4. Considera usted que el lugar donde vive la persona con discapacidad es el

adecuado.

5. Dentro del hogar quienes son la que mas se ocupa de las necesidades de la

persona con discapacidad.
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Anexo 4

MEMORIA FOTOGRAFICA

Figura N°1

Fuente: Encuesta a familias que tienen personas con

discapacidad.
Elaborado: Maria Cristina Camacho-2019

Figura N° 2
Fuente: Encuesta a familias que tienen personas con
discapacidad.

Elaborado: Maria Cristina Camacho-2019
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Aplicacion de encuestas a una
madre de familia del barrio 22 de
septiembre, que tiene un hijo con
discapacidad Sindrome de Down de
10 afios.

Aplicacion de encuestas a dos familias
que viven la persona con discapacidad
siendo hermanas quienes asumen el rol
de cuidador con discapacidad fisica y
psicoldgica



Figura N° 3

Fuente: Encuesta a familias que tienen personas con
discapacidad.

Elaborado: Maria Cristina Camacho-2019

Figura N° 4

Fuente: Encuesta a familias que tienen personas con
discapacidad.

Elaborado: Maria Cristina Camacho-2019
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a. Tema
“EL ROL DE LA FAMILIA EN LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD DEL BARRIO 22 DE SEPTIEMBRE DEL CANTON MACARA Y LA
INTERVENCION DEL TRABAJADOR SOCIAL”.
b. Problema
Datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS 2011) indica mas de mil millones de
personas viven en todo el mundo con alguna forma de discapacidad, en los afios futuros, sera
un motivo de preocupacion aun mayor, pues su prevalencia estd aumentando. Las causas
principales para que se genere una discapacidad en la poblacion, es por enfermedades
heredadas y adquiridas, los problemas al momento del parto, las infecciones de transmisién

sexual y la mala practica médica.

Una persona con discapacidad como aquella que "como consecuencia de una 0 mas
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa que
la hubiere originado, se ve restringida permanentemente su capacidad bioldgica, psicoldgica
y asociativa para ejercer una o mas actividades esenciales de la vida diaria, en la proporcion

que establezca el Reglamento” (Ley Organica e Discapacidades, 2012: Art. 6)

La familia como base de la sociedad, al unirse un hombre y una mujer y tener un hijo/a lo
menos que pasa por su mente es que al nacer se tenga algun tipo de discapacidad fisica,
mental o sensorial; el entorno familiar cambia y da un giro inesperado a raiz de este nuevo
descubrimiento, el nifio/a y sus padres tendran que aprender a sobrellevar esta situacion,
donde se tendran que involucrar ambos padres y apoyar para motivar a su hijo/a con este
padecimiento que reciba la ayuda necesaria para superar y sobrellevar la situacion,

facilitandole las herramientas para tener una vida lo mas independiente posible, siendo la
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dinamica familiar negativa o positiva la que determine la actitud del nifio/a con este

padecimiento y su desenvolvimiento en la sociedad.

Ajuriaguerra (1980), sostiene que las familias que tienen un hijo con discapacidad
reaccionan siguiendo estas pautas de conducta: cuando los lazos familiares son fuertes, el
hecho contribuye a la union, y el hijo se incorpora en el seno de la familia unida o los lazos
padre y madre se estrechan excluyendo al nifio; cuando los lazos son débiles tiende a
perjudicar al nifio. Otro factor que interviene de manera especial es la clase social. Parece ser
que las familias de clase baja y las del medio rural tienden a aceptar mejor la discapacidad

que las de clase social alta y el medio urbano.

Las familias pasan por diferentes reacciones, sentimientos que se presentan cuando un
hijo o hija adquiere una discapacidad donde atraviesan distintas fases, en funcion de las
nuevas responsabilidades que deben asumir ocasionadas por las propias tareas puesto que la
familia permite ofrecer oportunidades suficientes, para desarrollar aquellas habilidades y
competencias personales y sociales concediendo a sus miembros crecer con autonomia,

seguridad y autoestima.

La familia que tienen personas con discapacidad son personas que les ha tocado asumir un
rol diferente a los deméas, complejo con enormes tareas a realizar y muchas emociones que
controlar, dolor, frustracion, miedos e incertidumbres todo en una sociedad donde se dificulta

la aceptacion de las diferencias (Yauri, 2018)

Previo sondeo realizado en el barrio 22 de septiembre del canton Macara, y mediante la
observacion a los moradores se determina que las principales problematicas se centran en las
discapacidades con un (40%), pobreza (30%), consumo de estupefacientes (20%), desempleo

(10%) afectando a las familias del barrio.
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Es por ello la importancia de la presente investigacion conduce al estudio de ¢Cuél es el
rol que desempefia la familia para mejorar la calidad de vida de la persona con

discapacidad del barrio 22 de septiembre canton Macara?

c. Justificacion

La Universidad Nacional de Loja mediante el Reglamento de Régimen Académico
establece una de las funciones sustantivas que es la vinculacion con la colectividad con el
proposito de vincular la teoria con la practica permitiendo conocer la realidad social y sus
distintas demandas, lo que conlleva como requisito a los estudiantes realizar trabajos de
investigacion que aporten significativamente a plantear alternativas de solucion con la
participacion de los actores involucrados poniendo énfasis a los conocimientos recibidos en el

proceso de formacion profesional

A través de la investigacion se determina la problematica que permitira dar posibles
alternativas de solucion a las diferentes dificultades que suscitan en el entorno familiar y
social. La presente investigacion se justifica socialmente porque esta dirigida al estudio de un
tema importante como es el rol de la familia en la calidad de vida de las personas con
discapacidad del barrio 22 de septiembre canton Macard y la intervencion del Trabajador
Social, siendo una problematica de impacto social, generado en la actualidad, sin tomar
medidas de prevencion. Por lo que se considera importante generar la concientizacion,

prevencion y sensibilizacion en el entorno familiar.

Como futura Trabajadora Social permitird conocer los problemas que desencadena las
discapacidades en el entorno familiar, y el rol que cumple para mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad, y mediante la Intervencion profesional poder aportar con
estrategias factibles para la solucion, ademas, la presente investigacion contribuird a

fortalecer los conocimientos a traves de la teoria y la praxis, ya que estas deben estar
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enlazadas para producir el conocimiento cientifico, poniendo en practica los conocimientos
adquiridos durante el proceso de formacion académica, ademas es importante mencionar que
la intervencion del Trabajador Social en este tipo de problemaéticas sociales es de suma
importancia, porque trabaja con la subjetividad del individuo, creando conciencia y
mediante la reflexion trata de cambiar la situacion que afecta y de esta manera contribuir a la

solucién de problemas sociales.

d. Objetivo
Objetivo General
Fortalecer el rol familiar para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad

del barrio 22 de septiembre canton Macara.

Objetivo especifico

v Fundamentar tedrico y metodolégicamente las categorias del objeto de estudio
que permitan identificar la importancia del rol en el desarrollo de la calidad de
vida de las personas con discapacidad.

v" Diagnosticar el estado actual de la calidad de vida en las personas con
discapacidad del barrio 22 de septiembre canton Macara.

v' Disefar una propuesta de intervencion social para fortalecer el rol la familia que
permita mejorar la calidad vida de las personas con discapacidad desde el
enfoque del trabajador social.

e. Marco teorico

Familia

La familia ha pasado por un largo proceso de transformacion, la estructura de la familia

actual corresponde al proyecto de Estado- Nacion, los valores compartidos por sus
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integrantes le dan cohesion, existen dos tipos de familia: la familia “reducida” y la familia
“primitiva” ambas corresponden y son reflejo de las condiciones sociales de su tiempo es el
lugar de orden, normativo y basico aunque heterogéneo, en el que acttan, al igual que en la

sociedad, fuerzas de aprobacion y sancién (Durkheim, 1973)

(Bacigalupi, 2009). La familia es el modelo natural por excelencia de relacion social,
produce modelos de relacionamientos sociales que se naturalizan y se extienden mucho mas
alla de ella. Basicamente, la familia es una unidad fundamental de organizacién social con la
que nos identificamos mas intimamente. Cada familia influye directamente en el desarrollo

personal, emocional, intelectual y social de un individuo

Pichon Riviere, por otra parte, la define como “una estructura social basica que se
configura por el interjuego de roles diferenciados (padre, madre, hijo), y enunciado en los
niveles o dimensiones comprometidos en su analisis, podemos afirmar que la familia es el

modelo natural de la situacion de interaccion grupal

La familia es la principal construccion social en la que se encuentra el ser humano
inicialmente. Es el sostén de los individuos, porque a partir de tener una familia conformada,
tienes un desarrollo pleno. Obviamente la estructura de la familia tiene que ser buena, no
tiene que ser disfuncional y es el centro de donde t0 recoges los valores principales para

poder desenvolverte como una persona en el futuro.

Tipos de familia

Una vez definida la familia como punto de partida, entendemos que se trata de un
concepto muy amplio, que necesita precisar todas sus dimensiones, debido a la pluralidad

manifiesta que vislumbra la familia postnuclear del Siglo XXI. Asi, definimos las distintas
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acepciones vigentes sobre el término de familia, siguiendo el estudio de Quintero Velasquez,

A.M. (2007: 59-67).

Familia funcional o flexible;

Caracterizada porque logra satisfacer las necesidades de los individuos que la conforman,

con limites claros, flexibles y permeables entre sus miembros.

Familia nuclear o nuclear-conyugal,

Constituida por el hombre y la mujer, o dos mujeres u hombres, los hijos, unidos por lazos
de consanguinidad que conviven el mismo hogar y desarrollan sentimientos de afecto,
intimidad e identificacion. Se diferencia de la extensa en la reduccion del nimero de

miembros.

Familia homoparental;

Relacién estable de hecho o matrimonial entre dos personas del mismo sexo, que tienen
hijos por intercambios de uno o ambos miembros de la pareja, por adopcién y/o procreacion
asistida. Reivindica una sexualidad no procreadora entre la pareja. A diferencia de las demas
configuraciones familiares, sus relaciones no son de reproduccion, pero no excluye su

capacidad o disponibilidad para ejercer la paren talidad.

Familia mixta simple;

Familia nuclear que ha sido alejada de su habitat por situaciones de desplazamiento
forzado y que se encuentran en un proceso de duelo durante el cual se une a otra tipologia
familiar. Se constituyen con la union obligada para la supervivencia, de dos familias. Su
comunicacion es esporadica o temporal, aunque continua gracias a las tecnologias de la

comunicacion y la informacion.
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Familia mixta compleja;

Familia nuclear que ha sido alejada de su habitat por situaciones de desplazamiento
forzado y que durante su proceso de duelo se une a otras tipologias familiares méas complejas.
Se estructuran con la union obligada para la sobrevivencia, de mas de dos familias, que tienen

estructura, funcionamiento y ciclos vitales diferentes.

Familia monoparental;

Conformada por el o los hijos y el padre o la madre, asumiendo la jefatura masculina o
femenina. La ausencia de uno de los progenitores puede ser total, o parcial cuando el
progenitor que no convive continda desempefiando algunas funciones. En ambos casos,
debido a separacion, divorcio, abandono, viudez, alejamiento por motivos forzosos (trabajo,
inmigracion, ingreso en prisién, etc.) de uno de los padres, o eleccion por parte de la mujer o
el hombre, de ejercer la parentalidad sin necesidad de un vinculo afectivo estable de
cohabitacion. Ultimamente la familia monoparental construye nuevas formas y matices, con
los cambios sociales subyacentes, como por ej. un padre o madre que, por viudedad, cohabita
con un hijo o hija soltero/a y adulto que asume la jefatura familiar.

Rol de la familia

( Mi Tesoro de Luz, 2011)Todas las cosas son validas respecto al rol de la familia de las
personas con discapacidad en el instante que un nifio o adulto adquiere una discapacidad de

enfrentar al tono emocional de la familia cambiandolos drasticamente entre ellas se destacan:

La familia como fuente de solidaridad

Gracias a la union estable y fiel de los esposos, a su entrega reciproca, plena e irreversible,
la familia constituye el mejor ambiente para el desarrollo personal del hijo, especialmente
cuando es mas fragil, mas limitado en sus capacidades y, por tanto, mas necesitado de
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cuidado, de atencion, de ternura y de comunicacion, no sélo verbal, con su ambiente

inmediato.

Es importante subrayar que el nifio discapacitado no debe constituir un peso para sus
padres o para sus hermanos y hermanas. Cuando este nifio es acogido como hijo o hermano,
dentro de su familia, el mismo amor hace que las dificultades resulten ligeras, soportables e

incluso fuente de esperanza y de alegria espiritual.

La familia como educadora a la persona con discapacidad

La responsabilidad de la educacion de todos los hijos, incluidos los discapacitados,
corresponde a la familia, se puede decir que el compromiso principal de la familia en esta
labor de educacién del hijo discapacitado consiste en mantener vivo el amor en su vida y en
inculcarlo a todos sus hijos. El nifio, en su familia, debe sentirse amado, buscado, valorado

por si mismo, en su realidad irrepetible.

Los padres deben procurar que la vida en familia sea gratificante para todos sus miembros,
mediante su ejemplo, su alegria, su afabilidad. Deben comportarse en familia de modo que
las cualidades y los defectos de cada uno de sus miembros sean conocidos y aceptados por

todos los demas.

Actitudes negativas y positivas frente a la discapacidad

Por consiguiente, la familia no debe caer en la trampa de buscar a toda costa tratamientos
0 cuidados extraordinarios, pues corre el peligro de quedar defraudada, desilusionada, cerrada

en si misma, si no se logran los resultados de curacion o recuperacion esperados.

Hay varias actitudes que los padres deben evitar para un mejor desarrollo de su hijo

discapacitado. Hemos dialogado sobre algunas:
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- La primera actitud negativa es el rechazo, la negacion de la realidad. Este
rechazo nunca es totalmente abierto, pero se vislumbra a través de las
explicaciones que los padres tratan de dar a su mala suerte. En efecto, de
forma inconsciente, se sienten culpables del resultado y tratan de echar la
culpa a otros.

- Otro comportamiento negativo es el temor: se refiere a un peligro imaginario y
pone de manifiesto la incapacidad de una persona de afrontar la realidad. Este
temor va acompafiado de una incapacidad para tomar decisiones, para
adaptarse a la nueva situacion, para buscar los medios necesarios a fin de
resolver las dificultades.

- La actitud de sobreproteccion del hijo discapacitado. A primera vista, esta
actitud muestra una loable solicitud y dedicacion a ese hijo. Pero los padres, al
hacerlo todo en vez del hijo, le impiden cualquier grado de autonomia.

- Por ultimo, la actitud de resignacion es también negativa, porque impide a los
padres asumir una actitud positiva, activa, hacia el hijo discapacitado, y por

consiguiente entorpece el desarrollo del nifio hacia la autonomia.

Cuando los padres aceptan la realidad de la discapacidad de su hijo empiezan a tener la
posibilidad de ser felices en su prueba. Cuando los padres se muestran alegres a pesar de las

dificultades de su situacidon, pueden hacer feliz a su hijo, cualquiera que sea su discapacidad.

Etapas que atraviesa la familia frente a las discapacidades

Un estudio realizado por Tirado (2004) revela de forma ordenada las etapas por las cuales

atraviesan los padres de familia de un nifio/a con discapacidad, asi:

La etapa de negacion y el aislamiento;
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“Es la valvula de escape para los padres al tratar de sobrellevar el sentimiento de culpay el
shock que les produce la noticia, la mayoria de los padres reaccionan con desilusion y con
este desafio enorme. jEsto no puede estar sucediéndome a mi!”. Entendiéndose esta etapa
como un mecanismo de defensa que los padres de familia toman ante la noticia de la
discapacidad de su hijo-a en algunas familias esta etapa dura mas que en otras familias, los

padres en algunas ocasiones se llenan de falsas ilusiones ante un mal diagndstico.

Etapa de enojo;

“Este sentimiento puede afectar la comunicacion entre esposos o con los abuelos u otros
seres queridos de la familia. Pareciera que en las primeras etapas el enojo es tan intenso que
toca casi a todos, porque es reflejado por sentimientos de dolor y una pérdida inexplicable”.
Los padres de familia hacen cuestionamiento en que hicieron o dejaron de hacer por su hijo-a,
con el Ser Supremo, con la familia ampliada, con los médicos, con la comunidad y hasta con

el mundo entero y puede ser manifestado en llanto, vergienza o aislamiento.

Etapa del miedo;

“Respuesta inmediata, los padres se hacen cuestionamientos como: ;Qué va a suceder a
este nifio cuando tenga cinco, doce y veinte afios de edad?, ;Qué va a suceder a este nifio
cuando yo no exista?”. Entonces se presentan otras preguntas: jAprendera algin dia?, Ira a la
universidad?, ¢(Tendrd la capacidad de amar, vivir, reirse, y hacer todas las cosas que

teniamos planificadas?”, los padres esperan lo peor”.

Etapa del rechazo;

“No todos los padres pasan por esta etapa, pero es muy importante para los padres
identificarse con todos los sentimientos potencialmente penosos, de modo que sabran que
ellos no estan solos”
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Etapa en Reaccion de Negacion y/o Aceptacion Parcial;

En los casos leves de discapacidad, la reaccion de los padres suele ser de negacion o
minimizacién, y por lo tanto, no suelen ser conscientes de las dificultades del nifio para
realizar ciertas actividades, no se le presta ayuda y se le exigen cosas que no puede hacer.
Asi, solo se consigue que el nifio se sienta solo, inseguro e inferior a los demas. Si la
discapacidad es evidente, los padres no suelen aceptarla por completo, aunque digan lo
contrario. Suelen verse dominados por sus sentimientos de pesimismo hacia el futuro y

culpabilidad, y tienen reacciones bruscas de autodefensa, que no ayudan a la labor médica.

Etapa en Reaccion de Aceptacion

En este caso, pueden producirse dos posturas diferenciadas. Los padres pueden adoptar
una posicion de sobreproteccion del hijo, una aceptacion basada en la resignacion y la piedad,
que no ayuda al nifio a superar sus obstaculos, sino que le hace vivir con la sensacién de ser
un enfermo. O, por otro lado, los padres pueden no entender realmente el problema que

padece su hijo y pueden entorpecer el desarrollo positivo de la incapacidad.

Discapacidad

Segin la OMS en su Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM), publicada en 1980, una discapacidad es toda restriccion o ausencia
(debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del

margen que se considera normal para un ser humano.

La Ley Organica de Discapacidades (2012) se considera persona con discapacidad a toda
aquella que, como consecuencia de una o més deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o

sensoriales, con independencia de la causa que la hubiera originado, ve restringida
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permanentemente su capacidad bioldgica, sicolégica y asociativa para ejercer una 0 mas

actividades esenciales de la vida diaria, en la proporcion que establezca la normativa vigente.

Tipos de discapacidad

Segln el Ministerio de Salud (2008) Los bebes antes del nacimiento en la etapa
pre natal pueden desarrollar diferentes tipos de discapacidades,si no se toma las

medidas de prevencion para evitarlas. Asi tenemos:

Discapacidad fisica;

La discapacidad fisica se puede definir como una desventaja, resultante de una
imposibilidad que limita o impide el desempefio motor de la persona afectada. Esto significa

que las partes afectadas son los brazos y/o las piernas.

Las causas de la discapacidad fisica muchas veces estan relacionadas a problemas durante
la gestacion, a la condicion de prematuro del bebé o a dificultades en el momento del
nacimiento. También pueden ser causadas por lesion medular en consecuencia de accidentes
(zambullido o accidentes de trafico, por ejemplo) o problemas del organismo (derrame, por

ejemplo).

Discapacidad sensorial;

La discapacidad sensorial corresponde a las personas con deficiencias visuales, a la gente
con sordera y a quienes presentan problemas en la comunicacion y el lenguaje. Producen
problemas de comunicacion de la persona con su entorno lo que lleva a una desconexion del
medio y poca participacion en eventos sociales. También son importantes factores de riesgo
para producir o agravar cuadros de Un diagnostico y tratamiento precoz son esenciales para

evitar estas frecuentes complicaciones.
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La deficiencia auditiva puede ser adquirida cuando existe una predisposicion genética (por
ejemplo, la otosclerosis), cuando ocurre meningitis, ingestion de medicinas ototoxicas (que
ocasionan dafios a los nervios relacionados a la audicion), exposicion a sonidos impactantes o
virosis. Otra causa de deficiencia congénita es la contaminacion de la gestante a través de

ciertas enfermedades.

Calidad de vida

Tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es fundamentalmente reflejada por la
percepcion del individuo, se basa en las necesidades, las elecciones y el control individual,
implicando necesariamente cuestiones como la emancipacion y la inclusién; al ser un
concepto multidimensional, la calidad de vida individual se construye teniendo en cuenta
multiples elementos personales, econdémicos, sociales y ambientales, es decir, es un
constructo multidimensional influido por factores personales y ambientales, tales como las
relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el trabajo, el vecindario, la ciudad o
lugar de residencia, la vivienda, la educacidn, la salud, el nivel de vida y el estado del propio

pais”.

La Calidad de Vida se es dada como el bienestar, la felicidad y la satisfaccion de una
persona, que le otorga la suficiente autonomia (libertad de eleccién y de accién) como para

poder calificar de positiva su vida (BenitezMoreno, 2009)

Verdugo,Schalock, Keith y Stancliffe, (2005). Su medicion hace referencia al grado en
que las personas tienen experiencias vitales que valoran, refleja las dimensiones que
contribuyen a una vida plena e interconectada, tiene en cuenta el contexto de los ambientes
fisico, social y cultural que son importantes para las personas, e incluye tanto experiencias
humanas comunes como experiencias vitales Unicas De este modo, los principales usos del

concepto de calidad de vida son de tres tipos. Primero, como un marco de referencia para la
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prestacion de servicios. Segundo, como un fundamento para las practicas basadas en la

evidencia. Y tercero, como un vehiculo para desarrollar estrategias de mejora de la calidad

Calidad de vida y discapacidad

“La calidad de vida de las personas con discapacidad se compone de los mismos
indicadores y relaciones que son importantes para todas las personas (con o sin discapacidad),
se experimenta cuando las necesidades de una persona se ven satisfechas y cuando se tiene la

oportunidad de mejorar en las areas vitales mas importantes.

Todas las personas, sin distingo de raza, creencias, religion o condicién tienen el derecho
de vivir con dignidad y calidad. Para alcanzar una adecuada calidad de vida de las personas
con discapacidad, se debe permitir ante todo la autonomia de ellas poniendo en préctica sus
derechos sin que esto signifique que la persona con discapacidad viva sola, sino que tenga las
posibilidades de elegir, trabajar, relacionarse con los demds, amar y ser amada, y tener una
vida privada, con participacion en todos los ambitos de la sociedad (Herndndez-Posada

2004).

Trabajo Social frente a la discapacidad

Ahora bien, cémo es que el Trabajo Social se enfrenta ante el rostro de las personas con
discapacidad mental y sobre todo hacia su familia, De Lorenzo (2007) indica que el
trabajador social desde su primer contacto con las personas con discapacidad comienza su
intervencion social, entablando una situacion de escucha activa y acompafiamiento; por lo
que este proceso se entiende como una accion profesional que requiere de una relacion
profesional continuada, valorando su situacion personal, familiar o del entorno y detectando

las posibles necesidades, al objeto de que se consiga niveles aceptables de bienestar social.
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Ante ello, el trabajador social debe apoyar a las familias y personas con discapacidad
mental, a mejorar sus posibilidades de éxitos en la consecuencia de sus objetivos. Dentro de
este apoyo es importante considerar el respeto a los elementos de la autonomia y la
autodeterminacién, quienes son imprescindibles para responder a las exigencias de los

modelos actuales, como se ha visto en lineas atras, de abordaje de la discapacidad

f. Metodologia

Durante el proceso de la presente investigacion se basaré en los siguientes métodos:

Método cientifico.

El método cientifico es el camino planeado o la estrategia que se sigue para descubrir las
propiedades del objeto de estudio. El presente método permitird identificar y relacionar las
categorias de estudio que estan vinculadas con la problemaética de investigacion, asi como

conocer el rol que cumple la familia en la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Método descriptivo

Este método se lo utilizara en el transcurso de la investigacion, el cual permitiré detallar de

una forma logica y clara los procesos que se efecttian en el desarrollo de toda la investigacion

Método inductivo-deductivo

Este método inductivo se lo utilizara para extraer conclusiones de caracter general y
presentar posibles alternativas de solucion en la calidad de vida de las personas con

discapacidad dentro del hogar.
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Este método deductivo permitiré verificar como es la relacion entre familia y persona con
discapacidad mejorando la calidad su vida, mismo servird para proponer estrategias de

intervencion.

Técnicas

La observacion - Permitird observar los hechos y realidad en su entorno social y familiar,
observando conjuntamente con los involucrados, lo que llevara a definir sus caracteristicas y
posibles causas; asi mismo recopilar informacion acerca de los croles que cumple la familia

dentro del entorno de la discapacidad

Encuesta. - Estd constituida por una serie de preguntas mismas que permitiran la
obtencion de datos cuantitativos y cualitativos acerca del objeto de estudio del cual se
extraerdn resultados a través de la tabulacion, la misma esta dirigida a las familias que viven

las personas con discapacidad.

Entrevista. - Es un término que estd vinculado al verbo entrevistar (la accion de
desarrollar una charla con una o mas personas con el objetivo de hablar sobre ciertos temas y
con un fin determinado). La entrevista sera aplicada a las familias que viven las personas con

discapacidad.

Herramienta

Cuestionario. - El cuestionario es un documento formado por un conjunto de preguntas
que deben estar redactadas de forma coherente, y organizadas, secuenciadas y estructuradas
de acuerdo con una determinada planificacion, con el fin de que sus respuestas puedan
ofrecer toda la informacion que se requiere en el proceso de investigacion. En este caso las

preguntas a utilizarse seran empleadas en la aplicacion de la encuesta correspondiente
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g. Poblacién y muestra

Poblacion

El barrio 22 de septiembre del cantén Macara cuenta con un universo de 200 familias entre

ellas varias familias que tienes personas con discapacidades diferentes.

Muestra

Para la presente investigacion, se ha creido conveniente trabajar con una muestra no
probabilistica, es decir, intencional, por lo cual se ha determinado intervenir 20 familias que

conviven las personas con discapacidad dandonos un total de 20 familias encuestadas.
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h. Cronograma

2018 2019
JULIO AGOSTO SEPTIEMBRE OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE ENERO FEBRERO MARZO
ACTIVIDADES
112 112|341 (2|3|4 |1|2|3|4|1|2|3|4|1|2]3 112 112 |3 1|2

Pertinencia del proyecto | X

Revision de literatura X X

Construccién del marco X | X | X
tedrico

Aplicacion del X
instrumento  (encuesta) y
recoleccion de informacion

Procesamiento de datos X | X

Anélisis y discusion de X X | X
resultados

Elaboracion de X | X X | X
conclusiones y
recomendaciones

Elaboracion de X
propuesta

Sistematizacion del X
informe de tesis

Presentacion y X[ X|X
aprobacion del informe de
tesis

Sustentacién y X
disertacion de la tesis
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I. Presupuesto y financiamiento

El presente estudio serd financiado 100% con recursos propios de la aspirante

Maria Cristina Camacho a continuacién se detallan

los valores monetarios

estimados.
ITEM DETALLE UNIDAD VALOR VALOR
DE UNITARIO
MEDIDA
1 Gastos de Global 1 250,00 250.00
movilizacion
2 Gastos de Unidad 800 0.10 80.00
impresiones y
copiado
3 Internet Mes 8 20,00 160.00
4 Camara digital unidad 1 250,00 250.00
5 Flash Memory 16 unidad 1 10.00 10.00
GB
6 Material de oficina global 1 5.00 5.00
7 Empastado y | documento 1 8.00 8.00
reproduccion
763.00
SUBTOTAL
8 Imprevistos 76,30
10%
TOTAL $ 839.30
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