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RESUMEN EJECUTIVO

Este informe presenta los resultados del estudio con enfoque de género y derechos
realizado con el propdsito de identificar las necesidades, barreras y oportunidades
que enfrentan las personas cuidadoras no remuneradas y los nifos, nifas y
adolescentes (NNA) con discapacidad para acceder de manera efectiva, oportuna
y de calidad a los servicios sociales a nivel local.

El estudio es de caracter descriptivo, con un enfoque mixto (cualitativo y
cuantitativo), y se realizdo en 13 comunidades de los distritos de Capira y La
Chorrera, en la provincia de Panama Oeste, y en el distrito de Cémaco, en la
Comarca Embera Wounaan. En él participaron personas cuidadoras (madres,
padres y otros cuidadores no remunerados) de NNA con discapacidad, asi como
funcionarios publicos responsables de los servicios de proteccion (MIDES y
SENNIAF), de salud (MINSA) y de educacion (MEDUCA e IPHE), en los niveles
comunitario, regional y nacional. Las técnicas de investigacion empleadas
incluyeron entrevistas semiestructuradas, entrevistas en profundidad, grupos
focales, cuestionario en linea, observacion directa y registro audiovisual. El analisis
de la informacién se realizd mediante un proceso de triangulacion de fuentes,
técnicas y datos obtenidos en el trabajo de campo, complementado con la revision
y el analisis documental.

Antecedentes

Como antecedentes, a nivel global, UNICEF estima que existen aproximadamente
240 millones de ninos, ninas y adolescentes, lo que equivale a 1de cada 10 NNA en
el mundo, de los cuales 10 millones residen en América Latina y el Caribe. La
Segunda Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDIS-2), desarrollada por la
SENADIS y el INEC, estimé en 781,478 el numero de personas con algun tipo de
discapacidad en el pais para el 2025, lo que representa una prevalencia nacional del
18.0%. De este total de personas con discapacidad, 174,701 son niios y ninas de 2
a 14 anos, lo que representa el 22.4% del total de personas con discapacidad y el
171% de ninos y ninas del pais.

En relaciéon con los cuidados, la ultima Encuesta Nacional sobre Uso del Tiempo
reveld profundas desigualdades de género. Las mujeres de 15 anos y mas
dedicaron el 72% del tiempo semanal al cuidado de personas con discapacidad; el
81% al cuidado de nihos y adolescentes y el 76% al cuidado de enfermos no
cronicos y otros, lo que confirma que la carga del cuidado no remunerado recae de
manera desproporcionada sobre las mujeres en los hogares.



Aunque el pais cuenta con un marco normativo alineado con estandares
internacionales de derechos humanos, como la Convencion sobre los Derechos del
Nino y la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
persisten importantes brechas en su implementacion. La centralizacion de
servicios, la limitada articulacion interinstitucional, la insuficiencia de recursos y las
desigualdades territoriales —especialmente en zonas rurales e indigenas—
restringen el acceso efectivo a los servicios de salud, educacion y proteccion
social. En educacion, la inclusion sigue siendo mas declarativa que efectiva, debido
a barreras de accesibilidad, a la falta de personal especializado y a debilidades en
la aplicacion de ajustes razonables.

Adicionalmente, el cuidado de los NNA con discapacidad recae de manera
desproporcionada en las mujeres, lo que evidencia la persistencia de roles de
género tradicionales. Si bien la creacién del Sistema Nacional de Cuidados (Ley 431
de 2024) constituye un avance estructural, su implementacion aun es incipiente y
enfrenta limitaciones en la cobertura y la sostenibilidad. Esto impacta
negativamente en la autonomia econdmica y el bienestar de las personas
cuidadoras, profundizando las desigualdades de género.

Hallazgos principales

1. Perfil de las personas cuidadoras

El estudio muestra que el 97% de las responsables del cuidado de ninos, ninas y
adolescentes son mujeres, lo que evidencia una feminizacion del trabajo de cuidado
no remunerado. La edad de las cuidadoras va de 20 a 53 anos, con un promedio de
34 anos, indicando que la mayoria estan en etapa econdmica activa.

Se identifico que un tercio de los hogares tiene jefatura monoparental, lo que
aumenta la vulnerabilidad social y econdmica, especialmente cuando una sola
persona cuida a un NNA con discapacidad. Algunos hogares tienen mas de un NNA
con discapacidad, lo que evidencia multiples cargas de cuidado y subraya la
necesidad de un apoyo integral para las familias. 3 de cada 10 NNA con
discapacidad carecen de diagndstico, siendo la discapacidad intelectual la mas
prevalente, con 7 de cada 10 NNA varones afectados. El grupo de edad con mas
NNA con discapacidad es el de 5 a 9 anos.

Al indagar sobre el apoyo adicional que recibe la persona cuidadora principal, los
resultados muestran una red de apoyo fragmentada y predominantemente familiar.
En términos de género, el apoyo al cuidado proviene mayormente de otras mujeres,
aungue se observa una participacion masculina cercana a la paridad, principalmente
por parte de los padres. En general, el tiempo de apoyo diario es de 3 horas, durante
5 dias a la semana, tiempo que la persona cuidadora principal destina principalmente



a actividades econdmicas para generar ingresos, lo que sugiere una estrategia de
equilibrio entre el cuidado y la subsistencia econdmica del hogar.

Estos resultados confirman que el cuidado no remunerado de NNA con
discapacidad en el hogar sigue siendo principalmente asumido por mujeres,
especialmente la madre como cuidadora principal y en tareas de apoyo diario, con
abuelas y hermanas destacando. La situacion es peor sin apoyo adicional,
aumentando la carga fisica, emocional y economica sobre la cuidadora principal.

2. Necesidades de las personas cuidadoras

Las personas cuidadoras necesitan principalmente asistencia técnica o profesional
a domicilio de personal de salud y rehabilitacion, como médicos, kinesidlogos,
terapistas y fonoaudidélogos. Esta demanda refleja la complejidad de los cuidados
requeridos y la dificultad de las familias para acceder de manera regular a servicios
especializados fuera del hogar. La mayoria de las cuidadoras desean relevo o
compartir responsabilidades, evidenciando sobrecarga fisica y emocional. Ademas,
requieren capacitacion en cuidados especificos para NNA con discapacidad, pues
solo una minima parte la ha recibido, lo que resalta la necesidad de fortalecer sus
capacidades para garantizar una atencion adecuada y segura.

La mitad de las cuidadoras perciben que su salud fisica y mental se afecta por las
exigencias del cuidado de un NNA con discapacidad. 4 de cada 10 necesitan apoyo
psicosocial y de salud, incluyendo salud mental. Aunque el cuidado impacta su
bienestar, la mayoria no busca atencion ni tratamiento, lo que indica barreras
estructurales, normalizacion del desgaste y priorizacion del cuidado del NNA sobre
su autocuidado. La mayoria afirmoé no haber tenido 10 dias consecutivos 0 mas de
descanso en cuidado, demostrando un escenario de cuidado continuo, ademas de
que casi la totalidad no participa en organizaciones o grupos de apoyo para el
autocuidado.

3. Economia de las personas cuidadoras

La mitad de las personas cuidadoras indicé que se dedicaba exclusivamente a
labores del hogar no remuneradas, lo que evidencia una salida total o parcial del
mercado laboral asociada a la responsabilidad de cuidado. La otra mitad realiza
actividades economicas, principalmente informales, de baja remuneracién y con
escasa proteccion social, pero que ofrecen flexibilidad horaria, indispensable para
compatibilizar el cuidado de NNA con la generacion de ingresos. El hecho de ser la
responsable principal del cuidado del NNA con discapacidad constituye una barrera
central para su insercion en el mercado laboral formal.

Esto se evidencia en los bajos ingresos reportados, que oscilaron entre B/. 80.00 y
B/. 800.00, con un ingreso promedio de B/. 282.90. Esto situa a la mayoria de los
hogares de personas cuidadoras en situacidon de vulnerabilidad econdmica



estructural, dado que, ademas, deben realizar gastos extraordinarios recurrentes
asociados a la complejidad y severidad de la discapacidad, lo que incluye costos
por traslados y estancias en hospitales nacionales de Tercer Nivel de Atencion
ubicados en la ciudad de Panama, la realizacion de estudios complejos y la
adquisicion de medicamentos especiales. Menos de la mitad accede a subsidios
estatales evidenciando las brechas de coberturas de programas de protecciéon
social para esta poblacion.

4. Acceso v valoracion de los servicios

Mas de la mitad de las personas cuidadoras sefalaron los altos costos de traslado
como un obstaculo para acceder a los servicios de salud, de rehabilitacion vy
sociales fuera de sus comunidades, lo que representa barreras geograficas y
economicas que limitan la atencion oportuna de los NNA con discapacidad. Otras
barreras que enfrentan son la oferta limitada de servicios especializados, las largas
filas de espera, la escasez de personal capacitado en discapacidad y la insuficiente
capacitacion del personal, lo que impacta directamente en la calidad y la pertinencia
de la atencion brindada.

Las barreras que enfrentan en el acceso a los servicios educativos se relacionan
con la capacidad del sistema educativo para atender sus necesidades. La mayoria
de las personas cuidadoras senala la escasez de docentes capacitados para la
atencion de NNA con discapacidad, la falta de materiales educativos accesibles e
inclusivos, la ausencia de infraestructura adecuada, como rampas, y la falta de
entornos seguros.

Si bien las personas cuidadoras manifestaron un alto nivel de satisfaccién con la
calidad de los servicios recibidos, identificaron diversas oportunidades clave de
mejora para fortalecer la atencion a los NNA con discapacidad. La mayoria de ellas
coincidié en que la capacitaciéon del personal es la mayor prioridad, asi como en la
necesidad de remodelar y construir infraestructura y, en menor medida, de mejorar
la comunicacion e informacion para las familias, ademas de contratar mas
profesionales especializados.

En cuanto a la prestacién de servicios, los funcionarios responsables de la atencion
de NNA con discapacidad entrevistados de forma presencial, el 60% los brinda a
nivel regional, el 30% a nivel local o comunitario y el porcentaje restante a nivel
nacional. Esta distribucién muestra una mayor concentracion de la oferta a nivel
regional, con una presencia significativa, aunque menor, en el ambito comunitario,
lo que explica la necesidad de que las personas cuidadoras se trasladen fuera de su
comunidad para acceder a los servicios de atencion.

Desde la perspectiva de los funcionarios que participaron del estudio, las
oportunidades de mejora de los servicios se enfatizan de manera distinta,
centrandose en la necesidad de contratar mas personal profesional y especializado.



Asimismo, se destaca la remodelacion y adecuacion de la infraestructura existente,
seguida de la capacitacion, la formacioén y la sensibilizacion del personal. En menor
medida, se menciona la incorporacion de nuevo mobiliario y de equipo tecnoldgico,
asi como el desarrollo de nueva infraestructura a nivel local.

Como ejemplo de la necesidad de mejora, los resultados muestran que tanto los
funcionarios entrevistados como los encuestados en linea carecen de conocimiento
completo o desconocen instrumentos internacionales y leyes relacionadas con la
discapacidad, como la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y normas clave que reconocen los derechos de las personas con
discapacidad (Ley 15 de 2016, por ejemplo) y de las personas cuidadoras (Ley 431
de 2024). La formacidn y sensibilizacién del personal que interviene en la atencién,
proteccién y acompanamiento de NNA con discapacidad y sus cuidadores, que
incluye el conocimiento del marco normativo en derechos humanos, son clave para
garantizar la calidad de los servicios.

En conjunto, estas percepciones evidencian las condiciones y diferencias entre
ambos grupos, subrayando la importancia de abordar de manera integral el
fortalecimiento del recurso humano y las condiciones materiales de los servicios.
Entre los principales desafios institucionales para mitigar los riesgos y fortalecer los
factores protectores esta la debilidad en la articulacién de los servicios del sistema
de proteccion integral y especial a nivel local, regional y nacional, que no responda
en tiempo y forma a las necesidades especificas de los diferentes grupos
poblacionales del pais.

Conclusiones

En términos generales, los hallazgos del estudio evidencian una situacién de
vulneracion estructural de derechos, derivada de la interaccion de desigualdades
sociales, economicas, territoriales y de género. Las personas cuidadoras,
principalmente mujeres, enfrentan una sobrecarga sostenida y multiples
necesidades no atendidas, mientras que los NNA con discapacidad enfrentan
barreras significativas para acceder a servicios adecuados. Asimismo, se
identifican desafios importantes en la capacidad institucional, en particular en la
descentralizacion de los servicios, la disponibilidad de recursos y la coordinacion
intersectorial. Estas limitaciones afectan tanto la calidad como la accesibilidad de la
atencion, especialmente en contextos mas vulnerables.

Recomendaciones

Frente a este escenario, se plantean las siguientes recomendaciones tanto para el
fortalecimiento institucional como para las familias y personas cuidadoras:



Fortalecimiento institucional:

1. Descentralizacion de los servicios: identificar ubicaciones estratégicas en
cada provincia, como subsedes con equipos itinerantes para acercarlos
geograficamente a las familias con NNA con discapacidad.

2. Dotacion de personal: contratar personal profesional y especializado
(terapeutas, psicologos, médicos) y de apoyo operativo (conductores polivalentes)
para sedes y subsedes, con el propdsito de satisfacer la demanda insatisfecha de
diagnostico y atencion oportuna de la discapacidad y aliviar la sobrecarga existente.

3. Construccion y adecuacion de infraestructura y dotacion de equipamiento:
asignar fondos para la remodelacion y adecuacion de la infraestructura existente,
construir nuevas instalaciones para las subsedes que cumplan con estandares
internacionales y nacionales, y dotarlas de equipos y materiales especializados,
mobiliario y vehiculos de transporte.

4, Digitalizacion de expedientes clinicos: implementar la digitalizacion de los
expedientes y mejorar el sistema de referencia y contrarreferencia en los tres
niveles de atencion a la salud.

5. Acceso a diagnostico y atencion integral oportuna: priorizar el acceso al
diagndstico y a la atencion especializada para NNA con sospecha de discapacidad.

6. Sensibilizacion y capacitacion del personal: establecer la capacitacion vy
sensibilizacion continuas y obligatorias para todo el personal, tanto técnico y
profesional como administrativo, en derechos de las personas con discapacidad y de
las personas cuidadoras, empatia, trato digno y respetuoso, e inequidades de género.

7. Fomento de la inclusion educativa real: asegurar y fiscalizar |Ia
implementacién efectiva de ajustes razonables y de la accesibilidad universal en los
centros educativos, superando la inclusion meramente nominal.

8. Salud preventiva para cuidadoras: incluir, como estandar, la atencion y los
chequeos médicos preventivos para las personas cuidadoras de NNA con
discapacidad, incluidos los servicios de salud mental y de planificacion familiar.

9. Fortalecimiento familiar: asegurar la atencion de cuidadoras por parte del
MIDES y del SENNIAF, a través de sus programas de Fortalecimiento Familiar, que les
permitan a las familias recibir orientacion psicosocial y emocional para desarrollar
habilidades de autorregulacién y de relajamiento, organizar y distribuir las tareas de
cuidado del NNA, asi como estrategias de afrontamiento de la discapacidad.

10. Fomento del empleo flexible y del emprendimiento: desarrollar programas de
capacitacion y de capital semilla (AMPYME, INADEH, MITRADEL) para cuidadoras



enfocados en actividades que permitan generar ingresos desde casa o mediante
ajustes de horarios laborales.

11.  Servicio de cuidado: ampliar la cobertura de los CAIPI, adecuando sus
servicios para el cuidado de NNA con discapacidad, de modo que las personas
cuidadoras puedan buscar empleo o continuar su formacion.

Fortalecimiento de las familias y las personas cuidadoras:

12. Educacion continua para personas cuidadoras: disenar e implementar
talleres de sensibilizacion y capacitacion continuos para madres, padres y otros
cuidadores de NNA con discapacidad, con el fin de brindar orientacion
especializada sobre la aceptacion y el manejo del diagndstico, la distribucion de las
tareas de cuidado en el hogar, asi como técnicas de autocuidado de la persona
cuidadora, cuidado especializado y estimulacion y juego para NNA con
discapacidad.

13. Servicios de atencidon psicologica: establecer programas de atencién
psicologica y de manejo del estrés, con énfasis en las madres cuidadoras, tanto de
forma presencial como virtual, para que sean accesibles y continuos.

14. Espacios de respiro y apoyo mutuo: fomentar y acompanar la creacion de
espacios de respiro y apoyo mutuo a nivel comunitario, como entornos seguros y
redes de apoyo en los que las personas cuidadoras se reunan para compartir
experiencias, descansar y brindarse apoyo emocional.

15. Sensibilizacion de la poblacion sobre la corresponsabilidad en el cuidado:
implementar campanas masivas en medios de comunicacion social para sensibilizar
a la sociedad, las comunidades y las familias sobre la distribucion equitativa del
cuidado de NNA con discapacidad.

16. Fortalecimiento del marco de proteccion: reforzar las redes de proteccion
institucionales y legales para prevenir y atender los riesgos de violencia
intrafamiliar, maltrato y abuso sexual en NNA con discapacidad.

17. Campaia de empoderamiento en Derechos Humanos (DDHH): implementar
una campana comunicacional en redes sociales y otros canales de comunicacion
para educar a las familias y las personas cuidadoras sobre sus DDHH vy los de los
NNA con discapacidad, fomentando el empoderamiento y la exigibilidad de
servicios.

18. Vivienda y servicios basicos: coordinar con programas sociales y de
vivienda para atender las carencias materiales (hacinamiento) y garantizar el
acceso a viviendas adecuadas y accesibles.



