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RESUMEN

El presente trabajo de investigacidn se interesa por conocer el rol del Trabajo Social en
la atencion de las familias que tienen nifios/as con discapacidad intelectual que asisten a
una institucién privada de la ciudad de Guayaquil, con la finalidad de comprender su
actuacion en el campo de los trastornos del desarrollo neuroldgico. Por lo tanto, desde la
investigacion se pretendid conocer las expectativas que tienen sobre el rol profesional de
Trabajo Social, desde los miembros del rol-set y también a través del punto de vista de la
trabajadora social (rol subjetivo). Para las bases tetricas del estudio, se utilizd la Teoria
de la Construccion Social de la Realidad de Berger y Luckmann, la Teoria del
Interaccionismo Simbolico de Herbert Blumer, y la Teoria del Rol de Zupiria. La
metodologia de esta investigacion se basé en un enfoque cualitativo, el nivel se definio
como exploratorio-descriptivo, y se utilizd el método hermenéutico. Para el
levantamiento de la informacion se emplearon las técnicas de entrevista a profundidad
con la trabajadora social, y dos grupos focales, uno con seis madres de familia que tienen
nifos/as con discapacidad intelectual, y el otro, con el equipo multidisciplinario
especializado compuesto por una terapista de lenguaje, una terapista fisica, una terapista
ocupacional, una psicologa y dos docentes. Los resultados obtenidos permitieron conocer
el rol que cumple la trabajadora social en la institucion privada que atiende anifios/as con
discapacidad intelectual, que pesar que el rol es prescrito, segun lo que los demas esperan
de ti, también puedes interiorizar el rol, segin lo que crees que debes hacer y cuales son
las funciones que debes desempefiar, convirtiéndose en una dialéctica entre la persona y

la sociedad.

Palabras Claves: Rol Profesional, Trabajo Social, nifios/as con discapacidad intelectual,

institucion, familias, equipo multidisciplinario especializado.
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ABSTRACT

The present research work is interested in knowing the role of Social Work in the care of
families who have children with intellectual disabilities who attend a private institution
in the city of Guayaquil, in order to understand their performance in the field of
neurodevelopmental disorders. Therefore, from the research it was intended to know the
expectations they have about the professional role of Social Work, from the members of
the role-set and also through the point of view of the social worker (subjective role). For
the theoretical bases of the study, the Theory of the Social Construction of Reality of
Berger and Luckmann, the Theory of Symbolic Interactionism of Herbert Blumer, and
the Role Theory of Zupiria were used. The methodology of this research was based on a
qualitative approach, the level was defined as exploratory-descriptive, and the
hermeneutic method was used. To collect the information, in-depth interview techniques
were used with the social worker, and two focus groups, one with six mothers who have
children with intellectual disabilities, and the other with the specialized multidisciplinary
team made up of a speech therapist, a physical therapist, an occupational therapist, a
psychologist and two teachers. The results obtained allowed us to know the role played
by the social worker in the private institution that cares for children with intellectual
disabilities, despite the fact that the role is prescribed, according to what others expect of
you, you can also internalize the role, according to what you think you should do and
what are the functions you should perform, becoming a dialectic between the person and

society.

Keywords: Professional role, Social Work, children with intellectual disabilities,

institution, families, specialized multidisciplinary team.
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INTRODUCCION

Las personas con alguna condicion de discapacidad han sido un grupo
histéricamente rezagados o excluidos de la sociedad por un periodo de tiempo, hasta que
se tomO en cuenta que son sujetos de derechos y estan en igualdad ante los demas.
Ademéds, para lograr esos objetivos actuales del goce de sus derechos, e incluso, de ser
considerados como individuos wulnerables y que son de atencion prioritaria en el territorio
ecuatoriano. Fue un arduo trabajo de estudios y précticas para entender, como menciond
Mary Richmond, que los individuos con discapacidad se adaptan a su medio, sin embargo,
la sociedad también debe realizar sus cambios en la accion social y politica.

Asimismo, fue la pionera que dio las bases cientificas para la profesion de Trabajo
Social, para que cambie la mirada de este grupo, de las problematicas que se involucran,
esto quiere decir, que se pueda ver mas alla de la punta del iceberg sobre la discapacidad.
Por lo cual, a través de sus estudios, recopildo bases tedricas y metodologicas para tener
un conocimiento de como intervenir.

En la actualidad, en el pais se ha logrado cambios y acciones sociales, politica,
econdmica, culturales, etc., para las personas con discapacidad. Sin embargo, desde el
Trabajo Social se ha evidenciado poco involucramiento en este ambito, a pesar de tener
las herramientas y conocimientos para llevar a cabo estas practicas de cambio social, ya
que, son pocos los/as trabajadores/as sociales que estan interpolados en instituciones que
atiendan a personas con esta condicion.

De ahi naci el interés por investigar el rol que cumple el Trabajo Social desde una
institucion que atiende a nifios/as con discapacidad intelectual, la mirada que tiene las
familias y compafieros/as del equipo multiprofesional sobre ese rol y funciones que
desempefia. Como también la propia perspectiva que tiene la trabajadora social sobre su
rol, comprendiendo que el rol, conlleva a las expectativas que tienen los deméas sobre ti.

De esta forma, se busca estudiar el rol profesional del Trabajo Social, para
impulsar la carrera la importancia de este ambito, que, si es necesario realizar cambios
para mejorar la atencion a las personas con discapacidad, pero tener como meta conocer
y apropiarse de su rol, para que los deméas entiendan lo que se puede lograr desde esta
profesion, teniendo en cuenta la justicia social y el cambio o transformacién que se puede

llegar.



Por lo tanto, el presente trabajo investigativo se conforma por 5 capitulos, donde
en el primero se realiza un estado del arte sobre el tema de interés y se presenta el
planteamiento del problema. Posteriormente, se expone la justificacion de la
investigacion, que se describe la relevancia y el impacto social del estudio a nivel social,
profesional y académico. Asimismo, en este primer capitulo se encuentran las preguntas
y objetivos del estudio.

En el segundo capitulo se establecen los referentes tedricos y conceptuales, que
forman las bases cientificas para comprender el objeto de estudio. De igual manera, se
presentan los referentes normativos y estratégicos que sustentan la investigacion. A su
vez, el tercer capitulo estd conformado por la metodologia, es decir, el proceso que se
implementd para realizar la investigacion, desde el método, hasta los criterios para
determinar la muestra, formas de recoleccion y analisis de la informacion.

En el cuarto capitulo se detallan los hallazgos obtenidos, por medio de una
triangulacion que se analiza la informacion que proporciona los actores sociales, que
luego se contrasta con la teoria, y también con el pensamiento critico del investigador,
para responder a los objetivos planteados en la investigacion. Por Ultimo, en el quinto
capitulo se exponen las conclusiones y recomendaciones del presente estudio, segun el

proceso de indagacion y analisis de informacion.



1 Capitulo I: Planteamiento del Problema

1.1 Antecedentes

Para la revisidn de la literatura en los antecedentes de la investigacion, primero se
busco estudios relacionados al tema en a nivel nacional, sin embargo, se encontraron
pocas investigaciones y refieren ala discapacidad de manera general, y no focalizada a la
discapacidad intelectual.

En el estudio titulado “Intervencion de Trabajo Social frente a la discapacidad en
Ecuador”, realizado por las autoras Blanca de los Angeles Herrera-Hugo; Johanna
Romero-Novillo; Bertha Céardenas-Lata & Odeeibys Carrion, mencionan que es mas
visible en la actualidad asegurar los derechos de las personas que presenten alguna
deficiencia que afecte su funcion corporal o presenta limitaciones para ejecutar sus
actividades o tareas diarias (Herrera-Hugo, Cardenas-Lata, Romero-Novillo, & Carrion-
Sucunuta, 2021).

Por lo cual, plantearon como objetivo de la investigacion, determinar el rol que
ejerce el Trabajador Social en este contexto, ademas de conocer las leyes y politicas
gubernamentales que amparan a las personas con discapacidad (Ibidem).

Como resultados del estudio, expusieron que el rol que desempefia el Trabajador
Social es de proteccion hacia las personas con discapacidad, centrdndose en la evaluacion
de los factores contextuales de su entorno, como los riesgos, accesibilidad, deberes,
derechos inclusivos en la educacion, campo laboral, entre otros (Herrera-Hugo, Céardenas-
Lata, Romero-Novillo, & Carrién-Sucunuta, 2021).

Ademas, también cumple la indispensable visita domiciliaria en conjunto del
equipo interdisciplinario, en donde generalmente se encuentra un/a psicologo/a. También
que participe con el equipo para proyectos investigativos que puedan aportar soluciones
a las distintas probleméticas, actualizando la informacion de necesidades, expectativas y
percepciones de las personas con discapacidad. Para de esa manera proponer alternativas
a la realidad de cada sujeto (Herrera-Hugo, Cardenas-Lata, Romero-Novillo, & Carrion-
Sucunuta, 2021).

Por ultimo, brindar seguimiento, e incluso puede contribuir con la entrega de
ayudas técnicas verificando su uso adecuando, y también asegurar la accesibilidad de los

beneficios declarados por el Estado (Ibidem).



Igualmente, otra investigacion realizada en el Ecuador, por las autoras Andrea
Vera & Tatiana Morerra, que titularon como “Entorno familiar de personas con
discapacidad: una intervencion desde el Trabajo Social”. Tuvo como objetivo determinar
la incidencia de la intervencién del Trabajo Social en el entorno familiar de individ uos
con discapacidad. Para ello, en la metodologia que se sostuvo desde el enfoque
cualitativo, utilizaron el método de revision bibliografica, y realizaron entrevistas a la
trabajadora social y a las familias de trabajadores con discapacidad (Vera & Moreira,
2021).

Obtuvieron como resultados que la intervencion de la trabajadora social en el
entorno familiar de personas con discapacidad, contribuye en la dinamica, como también,
un acompafiamiento y cuidados cuando presentan inconvenientes en el &mbito de la salud.
Ademas del seguimiento que realiza, y los diagndsticos elaborados que son productos de
las visitas domiciliarias (Vera & Moreira, 2021).

Por lo tanto, también se procedid a realizar busquedas de estudios en
Latinoamérica y el Caribe, para retroalimentar méas el estado del arte.

En Meéxico, las autoras Cecilia Limon & José Maria Duarte, realizaron un estudio
llamado “Intervencion del profesional del trabajo social con personas jovenes y adultas
con alguna discapacidad”. La investigacion analiza los tipos de mtervencion del
profesional de trabajo social con jovenes y adultos que presentan alguna discapacidad.
Los hallazgos sefialaron que el modelo de la diversidad centrado en el respeto y la
valoracion de los derechos humanos, pueden encaminar a procesos de resiliencia (Limdn
& Duarte, 2020).

Igualmente, explicé que la intervencion debe tener presente el contexto historico,
social, familiar, econdémico, cultural y los aspectos biolbgicos del ser humano; ademéas
comprender que son sujetos de derechos, con sentimientos, motivaciones Yy capacidades.
De esta forma, todos estos elementos en su conjunto contribuiran a la mejora de sus
condiciones de vida y su inclusién social (Limon & Duarte, 2020).

En el mismo pais que fue mencionado anteriormente, se encontrd una
mvestigacion titulada “La familia de la persona con discapacidad mental: una
mtervencion desde trabajo social’, escrita por Tomas Silva Montealegre. El autor
menciona que el proceso de intervencion en el campo de la discapacidad intelectual es
muy importante, puesto que através de ella se reivindica la calidad de vida y los derechos

de las personas con discapacidad mental (Silva, 2015).



Asimismo, manifiesta que lo fundamental para el desarrollo y crecimiento de una
persona con discapacidad intelectual es la familia, sin embargo, también puede
presentarse problemas en su dinamica. Por ende, es donde entra la profesién de Trabajo
Social, que no le es ajeno proporcionar herramientas Y estrategias de intervencion socio-
familiar, para atender de manera integral a la familia y la persona con discapacidad
mental, para elevar su calidad de vida, autonomia y desarrollo social (Silva, 2015).

En Chile y Argentina se evidencia menor produccion sobre el tema en cuestion,
mas son investigaciones netamente sobre la poblacion con discapacidad en general o
especificamente de la discapacidad intelectual sobre otras probleméaticas presentes como
en la vida familiar y salud. Por lo que no hay relacion del rol o la presencia de la
intervencion de un Trabajador Social.

Por otra parte, también se indag0 investigaciones en Brasil, debido a que a nivel
nacional y en América Latina y el Caribe en general, no se encontraron muchos estudios
relacionados al tema, y enfocado en discapacidad mental, por ende, se opté de también
investigar en este pais, que tiene diversas producciones académicas Yy cientificas.

Se encontré una mvestigacion con el nombre de “El trabajador social en la salud
mental: espacios actuacion”, elaborado por Antonia Adriana de Lima Rocha. En dicho
estudio, cita a Soares (2006), que expone que el trabajador social gand espacio en el area
de salud mental, debido a su trabajo diferenciado, que actla directamente con familiares,
a través de trabajos en grupos, atendimiento a domicilio, entre otras, que le dieron
capacidad de responder a las demandas en este &mbito (Rocha, 2021).

De igual manera, menciona que el trabajador social visualiza y presenta el usuario
como un sujeto de derechos, y basicamente su intervencion es identificar las necesidades
de la persona con discapacidad intelectual, integracion familiar e inclusion social,
recordando las cuestiones complexas como problematicas econdémicas y culturales
(Rocha, 2021).

Asimismo, las autoras Tatiana Barreto de Gois, Silvia Cardoso Alves Santos &
Elisabete Oliveira dos Santos, que presentaron el articulo “El Trabajo Social como
mediador en la resocializacion de personas con necesidades especiales”, enfocado a la
discapacidad intelectual. En el estudio, explican la intervencion realizada por el
Trabajador Social para conquistar la autonomia, la emancipacion de los individuos, la
equidad, integralidad, y la lucha por la efectivizacion de los derechos y la inclusion social
de las personas con discapacidad intelectual y sus familias, procurando asi, ejercer sus

derechos ciudadanos (Barreto, Cardoso, & Oliveria, 2012).

6



Por ultimo, se revisaron investigaciones realizadas en Espafia para tener mas
informacion y enfoque sobre el rol y la actuacion de los trabajadores/as sociales que
intervienen en el area de la discapacidad intelectual.

La investigacion realizada por Emilio Martin & David Gracia, titulada
“Discapacidad mtelectual y salud mental: Trastorno dual’, mencionan que fue un estudio
bibliografico para conocer la situacion de este colectivo, y por otro lado, investigar la
funcion del profesional de Trabajo Social con este grupo. Teniendo como resultados que
la intervencion del profesional debe ser en un equipo multidisciplinario para atender mas
demandas, y que sea focalizado. También, evidenciaron la desinformacion social,
carencia de recursos Yy apoyos familiares y/o profesionales (Gracia & Martin, 2021).

Para finalizar, el estudio titulado ‘“Calidad de Vida Familiar en Jovenes con
Discapacidad Intelectual” elaborado por Eva Nufez Blanco, indagd sobre la vinculacion
que tienen las familias con sus hijos/as con discapacidad mental, notando la mayor
demanda de necesidades que presentan. Lo analizd desde el enfoque de calidad de vida,
para medir los niveles de bienestar en que se encuentra, y de esta forma, que reciban los
apoyos necesarios de acuerdos a los problemas que presenten, ademas, que conozcan sus
derechos y tengan una buena relacion interpersonal (Nufiez E. , 2021).

Para lo anterior expuesto, la autora considera importante la actuacion de los
Trabajadores/as Sociales en el momento de fortalecer los vinculos familiares, como
también sus necesidades y de los jovenes con discapacidad mental (NUfiez E. , 2021).

Es decir, que el papel del profesional en Trabajo Social sea de dotar a las personas
con DI de autonomia, gestionar y dar a conocer recursos y servicios que se ajusten a las
demandas de cada usuario/a, para siempre salvaguardar sus derechos y calidad de vida de

la mejor manera posible (Ndfiez E. , 2021).

1.2 Planteamiento del Problema

La presente investigacion trata del rol del Trabajo Social en la atencion de familias
con miembros discapacidad intelectual. No obstante, antes de adentrarse a la
problemética, es necesario ver el origen de la discapacidad y como afecta al nifio/a y a la
familia. Segun el Manual de Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, dentro
de los trastornos mentales hay una categoria en el DSM-5, que define los trastornos del

neurodesarrollo o trastornos del desarrollo neuroldgico, “que son el conjunto de trastornos



y dificultades mentales que tienen su origen en un desarrollo no neurotipico del cerebro
o0 en la presencia de alteraciones o lesiones en su maduracion” (Castillero, 2021, pag. 1).

Estos trastornos tienen su origen en la primera infancia o durante el proceso de
desarrollo, por lo cual permite detectar los sintomas a temprana edad. Ademas, estos
trastornos generan dificultades en los procesos de adaptacion y participacion social en la
realizacion de actividades bésicas diarias. Por ende, las actividades de la persona se ven
limitadas o alteradas respecto alo que otros individuos harian habitualmente enla misma
edad y condiciones (Castillero, 2021).

Asimismo, los principales grupos de trastornos del desarrollo neuroldégico
contemplados en el Manual DSM-5, son los siguientes: discapacidad intelectual, trastorno
de la comunicacion, trastorno del espectro autista, trastorno por déficit de atencién con
hiperactividad, trastorno especifico del aprendizaje, trastornos motores, entre otros que
son relacionados con el consumo de sustancias por parte de la madre durante su embarazo,
y los que no tienen suficiente informacion para clasificar el trastorno (Castillero, 2021).

Los trastornos mentales, neuroldégicos y por el consumo de sustancias”
representan el 10% de la carga mundial de morbimortalidad y el 30% de las enfermedades
no mortales. Alrededor 1 de cada 5 nifios, nifias y adolescentes es diagnosticado con un
trastorno mental” (Organizacion Panamericana de la Salud, 2020, pag. 1).

En cuanto a cifras a nivel familiar se puede decir que una de cada cuatro familias
tiene por lo menos un miembro con un trastorno mental. La familia generalmente son los
cuidadores de estas personas con trastornos mentales, por lo cual, hay una sobrecarga en
la familia que es dificil de valorar o evaluar siendo frecuentemente ignorado. Sin
embargo, es importante afirmar el impacto que tienen en la calidad de vida de la familia
(Organizacion Mundial de la Salud, 2004).

Aparte del impacto en la vida familiar, se debe también tomar en cuenta los costos
sociales y de salud de las personas que adolecen trastornos mentales, ya que pueden ser
“victimas de violaciones de los derechos humanos, estigma Yy discriminacion, dentro y
fuera de las instituciones psiquidtricas” (Organizacion Mundial de la Salud, 2004, pag.
4).

En el Ecuador, los trastornos mentales, neuroldgicos, por consumo de sustancias
y el suicidio (MNSS) representan entre un tercio y un cuarto de la carga total entre los 10
y 45 afios de edad, siendo la mayor carga de todos los grupos de enfermedades durante
ese periodo. Ademas, hasta los 5 afios de edad los trastornos mas visibles son: epilepsia
(57%) y el autismo (37%). Posteriormente, el grupo etario entre 5y 15 afios de edad, se
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evidencia principalmente, los trastornos de conducta (18%), trastornos de ansiedad
(16%), y dolores de cabeza (15%), donde se incluye la migrafia (Organizacion
Panamericana de la Salud, 2020).

Como la discapacidad intelectual se sitla dentro de la categoria DSM-5 de los
trastornos del neurodesarrollo, es formidable recorrer sobre que especificamente es la
discapacidad y las estadisticas tanto a nivel internacional, como a nivel nacional, para
entender la magnitud del problema presentado y la complejidad de la intervencién en este
campo de la salud mental que se conecta con la inclusion social de estos actores.

La discapacidad segin la OMS, “es un fenémeno complejo que refleja una
relacion estrecha y al limite entre las caracteristicas del ser humano y las caracteristicas
del entorno en donde vive” (Organizacion Mundial de la Salud, 2001, pag. 1). Asimismo,
las personas con discapacidad, son las que “tienen deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, en interaccion con diversas barreras, pueden
obstaculizar su participacion plena y efectiva en la sociedad en pie de igualdad con los
demas” (Organizacion Panamericana de la Salud, 2021, pag. 1).

Ademas, segun el Informe Mundial sobre la Discapacidad, alrededor del 15% de
la poblacion vive con alguna forma de discapacidad. Igualmente, “se estima que casi el
12% de la poblacion de América Latina y el Caribe vive con al menos una discapacidad,
lo que representa alrededor de 66 millones de personas” (Organizacion Panamericana de
la Salud, 2021, pag. 1).

De acuerdo a lo explicado con antecedencia, existen diferentes discapacidades,
centrandose en la discapacidad intelectual, en el Ecuador hay 23,11% de personas con
este tipo de discapacidad, y segun por grupo etario de nifios de 4 a 6 afios de edad son
1,04%, y de 7 a 12 afios es el 4,47% (Consejo para la Igualdad de Discapacidades, 2021).

Asimismo, segun Harris (2006), con diversas encuestas realizadas, se determino
que la prevalencia de la Discapacidad Intelectual en todo el mundo, se estima que varia
de 1% a un 3% (Ke & Liu, 2017, pag. 2).

De acuerdo a Luckasson (2002) la discapacidad mental es caracterizada por
significativas limitaciones en el funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa,
que se expresa en las habilidades conceptuales, adaptativa, sociales y practicas. En
general, engloba “las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de
la participacion” (Cabrera, Lizarazo, & Medina, 2016, pag. 88).

Desde un enfoque de los derechos humanos, las personas con discapacidad son

sujetos merecedores de obtener todos los medios necesarios para desarrollar su vida de
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forma Gptima. Por tanto, se entiende que la discapacidad intelectual abarca condiciones
donde es importante la dimension biologica de la persona, como también su relacion con
el contexto, es decir, el ambiente y la cultura (Cabrera, Lizarazo, & Medina, 2016).

Los nifios y nifias con discapacidad intelectual presentan un déficit cognitivo que
coexiste a un conjunto de limitaciones en la conducta adaptativa, entendiendo, que la
conducta adaptativa, segin Luckasson (2004), se refiere a un “conjunto de habilidades
conceptuales, sociales y practicas aprendidas por las personas para funcionar en su vida
diaria” (Coronel, 2018, pag. 354). Estas limitaciones en la conducta adaptativa interfieren
en la habilidad para responder a los cambios de la vida y a demandas del ambiente
(Ibidem). De igual manera, los nifios y nifias con DI, son derivados a buscar un apoyo o
tratamiento por su conducta, que por motivos del Coeficiente Intelectual (Ke & Liu,
2017).

Ademés, las personas con discapacidad mental que presentan comportamientos
dificiles o diagnostico dual,

son uno de los de los grupos més desfavorecidos en la mayoria de los paises, y
con frecuencia reciben cuidados de menor calidad. Uno de los papeles clave de
los profesionales de salud mental que trabajan con personas con DI es el manejo
de las conductas dificiles. Esto requiere tiempo, experiencia y habilidad
considerables (Ke & Liu, 2017, pag. 20).

Por otra parte, cuando hay la llegada de un hijo/a también representa un impacto
a la familia, porque atraviesan por un proceso de duelo hasta llegar a la aceptacion. De
tal forma, que Freixa (2000), explica las principales caracteristicas de las familias donde
hay un miembro con DI, que son:

- Comunicacion y libre expresion: tiende a ser baja entre los integrantes
familiares, en especial, del padre con el/la hijo/a con discapacidad mental. Se evidencia
poca afectividad en el subsistema conyugal, rivalidad en el subsistema fraternal, y
también puede haber violencia fisica o verbal hacia los profesionales.

- Cohesion o sentimiento de union: se puede entablar dos extremos, es decir,
una elevada union entre los miembros, o que estén completamente desvinculados entre
si.

- Se intensifican los roles de crianza tradicionales: aumenta la
responsabilidad de la madre el tener un hijo/a con DI, por sus demandas y necesidades.

- Escasa relacion con la familia extensa (Gutiérrez, 2014).
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Debido a las caracteristicas antes mencionadas que se pueden transformar en
problematicas en la dinamica familiar, aparte, de las cuestiones comunes, como la
economia, Y la situacién social y cultural. Las familias optan por buscar profesionales y/o
instituciones que briden servicios que ellos puedan acceder en un momento que ya tienes
un hijo/a con DI, puesto que, generalmente llega como una sorpresa, y no tienen la
informacién y tampoco saben cémo lidiar con esas necesidades y demandas especiales.

Cuando llegan a instituciones o fundaciones que brindan estos servicios, a veces,
también como Unidades de Educacién Especial, tienen como proposito ofrecer apoyo al
nifo/a y su familia, para que el miembro con discapacidad mental pueda desarrollar al
maximo todas sus capacidades como es posible, es decir, tenga un crecimiento y
desarrollo, que le permita ser autbnomo e independiente para realizar sus actividades
cotidianas, y posteriormente una inclusion laboral si lo desea.

Asimismo, dentro de estas instituciones se encuentra un equipo multiprofesional
para brindar la mejor atencion al nifio o nifia con discapacidad intelectual, el cual esta
conformado por:

- El médico de atencion primaria

- Trabajadores sociales

- Logopedas

- Audiblogos

- Terapeutas ocupacionales

- Fisioterapeutas

- Neurdlogos o pediatras del desarrollo

- Psicdlogos

- Nutricionistas

- Profesores

- Traumatologos (Sulkes, 2020).

También puede haber otros profesionales que pueden formar parte del equipo si
asi lo requieren. Como la investigacion tiene un interés por conocer el rol que cumple el
Trabajo Social en la atencion de estas familias con miembros con discapacidad
intelectual, se puede considerar la siguiente definicion de la profesion segun la Federacion
Internacional de Trabajadores Sociales:

una profesién basada en la practica y una disciplina académica que promueve el
cambio y el desarrollo social, la cohesion social, y el fortalecimiento y la liberacion de

las personas. Los principios de la justicia social, los derechos humanos, la responsabilidad

11



colectiva y el respeto a la diversidad son fundamentales para el trabajo social. Respaldada
por las teorias del trabajo social, las ciencias sociales, las humanidades Yy los
conocimientos indigenas, el trabajo social involucra a las personas y las estructuras para
hacer frente a desafios de la vida y aumentar el bienestar (FITS, 2022, pag. 1).

Asimismo, es necesario realizar un breve recorrido de como era su actuacion en
el ambito de la discapacidad intelectual para comprender como fue transformandose y
cual era el rol que tenia el Trabajo Social anteriormente. Se puede entender desde el
articulo “El ser y el hacer de Trabajo Social en los centros de atencion especializada para
personas con discapacidad mental”, que explican el inicio del cambio de mirada hacia las
personas con discapacidad, y el importante papel que tuvo Trabajo Social.

El sery el hacer de Trabajo Social en los centros de atencion especializada para
personas con DI, tiene una estrecha relacién con los cambios en la accion social hacia la
discapacidad. Esto quiere decir, que guarda una relacion directa entre el concepto de
discapacidad y la practica social creada en torno al mismo (Diaz Jiménez, 2017).

Varios autores expresaron que especificamente se ha tratado de realizar
aportaciones para hacer visible el iceberg de la discapacidad, ademas de qué trata
enfoques terapéuticos con familias, enfoques sociales criticos, la necesidad de alertar de
incluir a la agenda, todo lo que ha colaborado para resaltar la importancia de la formacion
sobre discapacidad en Trabajo Social, para adquirir compromisos politicos (normativas,
politicas publicas, etc.) (Diaz Jiménez, 2017)

Ademés, se puede evidenciar el trabajo que realiz6 la Pionera Mary Richmond,
puesto que nos ensefio el origen de las relaciones entre el Trabajo Social y la discapacidad
en sus coordenadas tedricas y metodologicas. Incluso antes que exista un debate cientifico
acerca de la discapacidad en el siglo XX (década de los setenta) (Diaz Jiménez, 2017).

En su libro “Caso Social Individual” muestra el caso de una nifia con discapacidad
sensorial, y otra persona que también tenia discapacidad visual, siendo Richmond que
extrapold el proceso de ambas al trabajo social de casos. Por lo cual, ella también muestra
el ejemplo que no siempre las personas tienen que adaptarse al medio, sino que también
el entorno debe ser cambiado. Por lo cual, no se debe ver a la discapacidad como solo de
la persona, sino la interaccion de ésta en un contexto determinado (Diaz Jiménez, 2017).

Igualmente, la pionera desarrolld los procesos de diagndstico social para casos de
discapacidad visual e incluso, diferencié los instrumentos y guias para la realizacion de

entrevistas.
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Dado a estos antecedentes del trabajo de la Pionera Mary Richmond que trabajé
para que se visualice y cambie la mirada hacia las personas con discapacidad, es que nacio
el interés por indagar sobre la intervencion del Trabajo Social con este grupo,
especificamente de discapacidad mental. Como también es importante esa atencion que
se brinda en la institucion y con las familias que tienen nifios/as con esta condicion, fueron
el motivo que surgieron las preguntas de investigacion, para conocer en la actualidad la

actuaciéon de la profesion.

1.3  Pregunta de Investigacion
¢Cudl esel rol del Trabajo Social en la atencion de las familias que tienen nifios/as
con discapacidad intelectual que asisten a una institucion privada de la ciudad de

Guayaquil?

1.3.1 Subpreguntas de Investigacion

> ¢Cudles son las expectativas de las familias
frente al rol del trabajador social en la atencion de las familias que tienen nifios/as con
discapacidad intelectual que asisten a una institucién privada de la ciudad de Guayaquil?

> ¢Cudles son las percepciones del equipo
multidisciplinario ante el rol del trabajador social en la atencién de las familias que tienen
nifos/as con discapacidad intelectual que asisten auna institucion privada de la ciudad de
Guayaquil?

> ¢Cudles son las percepciones de la trabajadora
social frente a su rol profesional en la institucion que atiende a familias que tienen

nifos/as con discapacidad intelectual?

14  Objetivo General

Conocer el rol del Trabajo Social en la atencion de las familias que tienen nifios/as
con discapacidad intelectual que asisten a una institucion privada de la ciudad de
Guayaquil, con la finalidad de comprender su actuacion en el campo de los trastornos del
desarrollo neurologico.

1.4.1 Objetivos Especificos

> Identificar las expectativas de las familias
frente al rol del trabajador social en la atencion de las familias que tienen nifios/as con

discapacidad intelectual que asisten a una institucion privada de la ciudad de Guayaquil
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> Indagar las  percepciones del equipo
multidisciplinario ante el rol del trabajador social en la atencion de las familias que tienen
nifos/as con discapacidad intelectual que asisten auna institucién privada de la ciudad de
Guayaquil.

> Describir las percepciones de la trabajadora
social frente a su rol profesional en la institucion que atiende a familias que tienen

nifos/as con discapacidad intelectual.

1.5 Justificacion

Los padres de los nifios con discapacidad mental desde el momento del
diagnéstico buscan apoyo de diferentes profesionales para que sus hijos/as puedan lograr
algunas competencias y habilidades para una vida autdnoma, de acuerdo al grado de la
discapacidad intelectual que presente. Este proceso de aprendizaje simula un esfuerzo
grande para los nifios/as con discapacidad durante toda su vida, pero los representantes
de los nifios/as también se ven afectados por el esfuerzo extra que hacen por el/la hijo/a.

En el caso de los padres que tienen un hijo con discapacidad intelectual (DI) la
necesidad de apoyo y orientacion se hace mas evidente, debido a que ademas deben
afrontar otros aspectos que, hasta antes de hablar de la presencia de la discapacidad, eran
susceptibles de no considerar, como el proceso de duelo, la falta de conocimiento de la
discapacidad en si, el impacto en los hermanos y los cuidados de un hijo que presenta
necesidades especificas (Contreras, 2013, pag. 5).

Tal como lo expone la Dra. Valentina Contreras, si a esta situacion se le suma la
carga laboral, una situacion economica desfavorable y el acomplejamiento o pena adjunta
que sienten por su hijo/a, puede presentarse como una vulneracion para la familia, debido
a que puede ser un problema intrafamiliar, en las relaciones entre los integrantes, en la
dindmica familiar, entre otros, que es necesaria la intervencidn de un equipo
multidisciplinario para abordarlo.

De no ser el caso que un profesional competente interceda para orientar a las
familias con hijos/as con discapacidad intelectual, el resultado termina siendo un rechazo
a la situacién familiar por parte de los miembros que la componen, que afecta tanto a los
representantes y miembros, como al nifio impidiéndole su desarrollo e inclusién en la
sociedad al negarle la oportunidad de recibir ayuda por parte de los profesionales y los
planes estatales existentes. Lo cual va en contra de las leyes, ordenanzas y reglamentos

sobre la inclusion social a discapacitados establecido en la constitucion de la Republica
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del Ecuador. Tal como lo establece: “Art. 48.- El Estado adoptara a favor de las personas
con discapacidad medidas que aseguren: 1. La inclusion social, mediante planes y
programas estatales y privados coordinados, que fomenten su participacion politica,
social, cultural, educativa y econémica” (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008,
pag. 26).

Segin el Consejo Nacional de Fomento Educativo “se debe partir de un
aprendizaje familiar en el que todos los sentimientos, dudas, expectativas, fracasos y
logros tengan cabida; en el que la energia se encamine al crecimiento familiar, elevando
asi su calidad de vida” (Consejo Nacional de Fomento Educativo, 2010, pag. 21). Por
ello, exponer el rol de la trabajadora social en la atencion de las familias con hijos con
discapacidad intelectual implica un verdadero compromiso con la ley vigente, los
derechos inexpugnables de los nifios y compromiso tanto con el plan de desarrollo
humano como con los objetivos del milenio que bogan por la inclusion e igualdad para
las personas discapacitadas (Ibidem).

También implica exponer campos poco explorados en estudios cientificos a nivel
nacional que seradn luz para quienes desconocen el abanico de capacidades de esta
profesion, que brindara la confianza y sensacién de acompafiamiento para las personas
que consideraban no tener ningln tipo de respaldo profesional enfocado en su situacion
familiar.

Ademéds, otra idea

Por otra parte, la universidad Catolica de Santiago de Guayaquil presenta sus
lineamientos de investigacion apegados al Plan Nacional del Buen Vivir, donde este
estudio destaca por vincularse con 2 ramas principales de la categoria Dindmicas socio-
politicas, instituciones juridicas y democracia, que son: Derechos humanos vy
problematicas sociales, y Ciudadania y derecho global. Es imprescindible destacar que
ambos eventos se complementan debido a la interaccién del nifio y su proceso de
aprendizaje, como la salud y bienestar familiar al recibir orientacion respeto al proceso
que el menor necesitara. Pero este complemento es efectivo Unicamente cuando hay un
profesional que une, evalla y explica estos objetivos mediante visitas y abundante
didlogo. Haciendo también una labor de concientizacion sobre los miembros familiares y
exponiendo como el apoyo colectivo es el mejor mecanismo para darle salud al nicleo
familiar, que es donde los nifios viven la mayor parte de su dia.

La profesién de Trabajo Social tiene la oportunidad de adquirir la virtud del valor

humano ante los maltiples y constantes casos de inequidad o injusticia se presentan en el
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sector de proteccion, considerando a las familias que tienen nifios/as con discapacidad
intelectual. Ademés, para la carrera es una forma de indagar como esta el rol de los
trabajadores sociales en la actualidad de este campo de actuacion, siendo una forma

también de analizar y retroalimentar los contenidos de aprendizajes y metodologias.
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2 Capitulo 1l: Referente Tedrico— Conceptual — Normativo -

Estratégico

2.1 Referente Tedrico

La presente investigacion esta sustentada en la teoria de la construccion social de
la realidad de Berger y Luckmann, la teoria del interaccionismo simbélico de Herbert
Blumer, y la Teoria del Rol de Zupiria, ya que permiten comprender el objeto de estudio,

y posteriormente cuando se analicen los resultados de la investigacion.

2.1.1 Teoria de la Construccion Social de la Realidad de Berger y
Luckmann (1968)

Las visiones del constructivismo tienen que ver con expresiones del orden
antropologico y epistemoldgico, debido a que ofrece explicaciones sobre la formacion del
conocimiento, en el cual, se debe adentrar en el mundo de las ideas. Ademéas, esta
corriente se opone a las teorias racionalistas y empiristas, ya que, la primera explica que
el conocimiento es posible por las capacidades presentes en el sujeto. Mientras que la
otra, menciona la generacion de conocimiento a través de la experiencia, Yy la existencia
de una realidad externa que se percibe por medio de la perspectiva sensorial (Araya,
Alfaro, & Andonegui, 2007).

En cuanto al constructivismo, el autor Delval (1990) defiende la idea que la
formacion de conocimiento se sitia en el interior del sujeto. Es decir que, el sujeto
construye el conocimiento de la realidad, ya que ésta no puede ser conocida en si misma,
sino a traves de los mecanismos cognitivos de que se dispone, mecanismos que, a su vez,
permiten transformaciones de esa misma realidad. De manera que el conocimiento se
logra através de la actuacién sobre la realidad, experimentando con situaciones Yy objetos
y, al mismo, tiempo, transformandolos (Araya, Alfaro, & Andonegui, 2007, pag. 77).

Por tanto, el conocimiento de la realidad es un proceso adaptativo, es decir, las
representaciones internas que son modelos de la realidad, son desarrolladas en el
individuo durante su proceso evolutivo y a partir de eso, se constituye todo su
comportamiento (Ibidem).

Asimismo, Aznar (1992), concluye que el constructivismo, como modelo

cognoscitivo, es inacabado, porque “carece de una explicacion comprehensiva desde una
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perspectiva conceptual y epistemologica” (Araya, Alfaro, & Andonegui, 2007, pag. 82)..
No obstante, se puede resumir en los siguientes principios:

- Principio de interaccion del hombre con el
medio.

- Principio de la experiencia previa como
condicionadora del conocimiento a construir.

- Principio de elaboracion de sentido en el
mundo de la experiencia.

- Principio de organizacion activa.

- Principio de adaptacion funcional entre el
conocimiento y la realidad (Araya, Alfaro, & Andonegui, 2007, pag. 82).

Por otra parte, se puede estudiar el constructivismo desde varias perspectivas y
ambitos, como por ejemplo, desde la antropologia. En este punto de vista, el individuo
tiene la capacidad de concebir su propia realidad personal, de construirse un mundo que
se adapte a sus caracteristicas psicobioldgicas. La persona es considerada un ser vivo
autoorganizado, que interacciona con el ambiente. Por lo que, segin Aznar (1992) puede
ser concebido como:

- Un ser constitucionalmente inacabado, que
tiene que hacerse, construirse.

- Un ser constitucionalmente abierto, lo que
significa la posibilidad de proyectar su vida, construirse de una determinada manera, en
funcion expresa de sus propasitos.

- En razén de su inconclusion, se ve impelido a
la accién y es, precisamente, la apertura antes indicada la que posibilita dicha accién.

- Necesita construirse y esta necesidad sélo
puede satisfacerla en la medida en que sea un ser que actla, es decir, a través de su
actividad.

- Dispone de la funcién simbolica del lenguaje,
que multiplica y enriquece sus posibilidades de accion.

- Como ser actuante requiere de un medio con
el que poder interactuar (Araya, Alfaro, & Andonegui, 2007, pag. 83).

De esta manera, se entiende que, desde la vision de la antropologia, el ser humano

es abierto y capaz de construir su propia realidad y su propio conocimiento acerca de ella.

18



También visto desde otra perspectiva como la epistemologia, segin Niemeyer &
Mahoney (1998), plantean que

el constructivismo se basa en la idea de que el ser humano no tiene acceso directo
a la realidad externa, singular, estable y totalmente cognoscible. Al contrario, toda la
comprension de la realidad estd inmersa en el contexto, se forja interpersonalmente vy es,
necesariamente limitada. Aunque el ser humano tenga negado el acceso directo a la
realidad y no pueda aspirar a un conocimiento universalmente valido, que corresponda en
un sentido estricto a un mundo real externo al sujeto, éste puede utilizar los recursos
simbolicos de su contexto social e histérico para formular teorias viables o ficciones Utiles
que le permitan negociar su mundo social (Araya, Alfaro, & Andonegui, 2007, pag. 84).

El constructivismo conceptualiza que el ser humano construye su realidad y el
conocimiento sobre ella, como la investigacion se basa en conocer el rol que cumple la
trabajadora social, se puede entender como ella construye su rol, pero a la vez, en conjunto
de la realidad que es externa, y que hay esa relacion interpersonal. Por tanto, permite
comprender como la persona va construyendo y adaptando a sus caracteristicas
necesarias.

Por otro lado, los autores Berger y Luckmann también explican la teoria de la
construccién social. Siendo su tesis principal que la realidad se construye socialmente, y
tiene dos vertientes claves: la realidad y el conocimiento (Yafiez Henriquez, 2010).

La realidad la defmen como ‘“una cualidad propia de los fendémenos que
reconocemos como independientes de nuestra propia volicion (no podemos “hacerlos
desaparecer”). Y al conocimiento como “la certidumbre de que los fendmenos son reales
y de que poseen caracteristicas especificas” (Yafiez Henriquez, 2010, pags. 292-293).

Sin embargo, el autor Yéafiez (2010), menciona que las definiciones son deficientes
e incluso contradictorias, porque afirma la realidad como independiente, pero luego
exponen que es creada por el hombre. Por ende, se comprende mas a la realidad como
una “atribucién que hace el ser humano alos fenomenos, aunque esa cualidad pueda llegar
a ser independiente de la volicibn humana” (Yafiez Henriquez, 2010, pag. 293). De la
misma manera sucede con la definicion de conocimiento, ya que, apenas se refiere como
al conocimiento del sentido comun.

Segun los autores Berger y Luckmann, la sociologia del conocimiento es la que
debe hacerse cargo de cémo el conocimiento interpreta y construye la realidad de la vida
cotidiana, tomando en cuenta desde el punto de vista de la fenomenologia. Por lo cual,

“sefialan cinco elementos fundamentales en la estructuracion de la realidad: la conciencia,
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el mundo intersubjetivo, la temporalidad, la interaccion social (que crea esguemas
tipificadores) y el lenguaje” (Yafiez Henriquez, 2010, pag. 293).

En su anélisis del conocimiento en la vida cotidiana, destacan como caracteristicas
de la conciencia: la intencionalidad, la temporalidad, y la capacidad para moverse en las
distintas partes de la realidad. Lo que significa que la conciencia sea intencional, es que
refilere a otra cosa que a si misma, por lo que “toda conciencia es conciencia de algo”. La
temporalidad es la estructura y orden temporal de la conciencia. Por Ultimo, que tenemos
conciencia que en el planeta existen realidades maltiples (Ibidem).

Los autores consideran como caracteristica fundamental de la vida cotidiana la de
ser dada por supuesto. La realidad de la vida cotidiana se da por establecida, se impone
como una realidad Unica. El sentido comln corresponde a la evidencia de la realidad
cotidiana y que es compartida con los demas de diversas maneras. Y es a través del
lenguaje en que compartimos significados comunes y que contribuyen a percibir la vida
cotidiana como no probleméatica (Yafiez Henriquez, 2010, pag. 294).

Retomando lo anterior, el lenguaje es el instrumento que nos permite comunicar
y compartir con los demas, debido a que funciona para construir mundos significativos,
siendo el mas importante para construir los simbolos, y de esa forma, aprehender la
realidad del sentido comin. Asimismo, “posibilita las objetivaciones, las legitimaciones
y la internalizacion de la realidad”. Ademas, de ser sumamente importante para la
acumulacion social del conocimiento y su distribucion social (Yafiez Henriquez, 2010,
pag. 294).

Para Berger y Luckmann existe una relacion dialéctica entre el sujeto y la
sociedad, puesto que la sociedad esta construida por las personas, Yy, al mismo tiempo el
individuo es un producto social. Esta relacién dialéctica estd compuesta por tres aspectos:
externalizacion, objetivacion e internalizacion. La primera se refiere que la sociedad es
producto de la actividad humana. La objetivacion, es entender que la sociedad es una
realidad objetiva. Y la internalizacion, que la humanidad es un producto social (Ibidem).

Ademés de esto, en el proceso de la construccion de la sociedad como realidad
objetiva, se entiende que la realidad es independiente de la conciencia humana que la
produce, por lo cual, hay tres elementos basicos que resaltar: institucionalizacion y
legitimacion que refiere a la objetivacion de la actividad humana; y la tercera,
socializacion, mediante la cual la realidad objetiva de la sociedad es interiorizada por la

conciencia (lbidem).
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Otra idea importante de esta teoria, es acerca de la externalizacion, ya que la
sociedad es un producto humano, que no se rige por leyes naturales, y, a la vez, existe el
concepto de naturaleza humana. Esto quiere decir, que la persona construye su propia la
naturaleza. Por ende, aunque existe esta relacion dialéctica con la sociedad y con la
naturaleza, no quiere decir que no pueda construir su propia naturaleza (Ibidem).

Asimismo, como la externalizacién es la constitucion bioldgica del individuo,
también da apertura a sus instintos, que son espontaneos Yy sin direccion. Sin embargo,
para compensar estas particularidades, se debe construir un orden social y que siempre es
efectuado socialmente (Yéafiez Henriquez, 2010).

Por Ultimo, como fue mencionado anteriormente, la construccion social de la
realidad también esta centrada en la internalizacion, es decir, un tercer momento de la
dialéctica entre el ser humano y la sociedad. Entonces, se entiende que por medio de la
mternalizacion el “mundo social es asumido e interiorizado por el individuo”, de tal forma
que se determinan las estructuras de su propia conciencia (Ibidem).

Los autores explican que la internalizacion de la realidad construida socialmente
se realiza através de los procesos de socializacion. Por lo cual, se distinguen dos procesos:
el primario, que se da en los primeros afios de vida, que comprende el mundo como un
todo y el individuo cobra conciencia de su relacion con los otros, donde el “yo”, se
convierte en “yo social’. Ademas, que el nifio mterioriza los otros significantes como la
Unica realidad posible (Yafiez Henriquez, 2010).

Por otro lado, la socializacion secundaria es entendida como “cualquier proceso
posterior que induce al individuo ya socializado a nuevos sectores del mundo objetivo de
su sociedad” (Yafiez Henriquez, 2010, pag. 300). En esta segunda socializacion la persona
interioriza distintos submundos, y de esa manera accede a la compleja y segmentada
realidad. Por tanto, no tiene todo el acceso al conocimiento, sino una parte de él en
funcion de su papel y posicion social, siendo asi, que “los roles especificos dependen de
la division social del trabajo” (lbidem, pag. 300).

Es necesario comprender que la socializacion nunca es total, ya que el individ uo
nunca tendra el acceso exacto del mundo objetivo de la realidad. Por tanto, surge la
necesidad de un proceso de mantenimiento de la realidad internalizada, y esto, se puede
llevar a cabo porque la persona confirma su realidad comparando con la realidad de otras
personas, siendo asi, compartida y comin. No obstante, también es necesaria la base

social que sustente el mundo objetivo social. Esta estructura es precisa para continuar con
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la objetivacién del mundo, porque no puede sostenerse solo en conceptos, sin la relacion
de acontecimientos Y estructuras de la sociedad (Yafiez Henriquez, 2010).

Para finalizar los datos mas importantes de esta teoria de la construccion social de
Berger y Luckmann, “la identidad del individuo se perfila dentro de una realidad objetiva,
aunque es percibida dentro de una realidad objetiva como algo externo, es en realidad un
producto humano y surge de la relacion dialéctica entre individuo Yy sociedad” (Yafiez
Henriquez, 2010, pag. 300).

Esta teoria permite comprender como se construye la realidad en una dialéctica
entre el individuo y la sociedad, por lo que uno ve y construye su mundo en base a sus
necesidades y caracteristicas, pero también compara con otras realidades que viven los
otros, que a su vez, se relaciona con ese mundo objetivo de la realidad, donde estan los
acontecimientos y las estructuras sociales, donde también es participe.

Por lo tanto, esta teoria puede ayudar a explicar las distintas realidades que tienen
los otros sobre la construccion social del rol profesional que cumple la trabajadora social
en una institucion que atiende nifios y nifias con discapacidad intelectual. Desde su yo
subjetivo que internaliza su conocimiento sobre su rol, como también la parte objetiva de
los demés (sociedad). Ademas, de como perciben ese conocimiento que tienen sobre su
rol y sus funciones dentro de la fundacion.

2.1.2 Teoria del Interaccionismo Simbolico de Herbert Blumer (1938)

Segun Flick (2009) citado por Matias Correa Casado & José Hernandez Padilla el
interaccionismo  simbdlico “es una corriente de pensamiento relacionada con la
antropologia y la psicologia social, que basa la comprension de la sociedad en la
comunicacion” (Fernandez, Granero, & Hernandez, 2019, pag. 86). Esta teoria coloca en
relieve la interaccion de las personas y en la interpretacion de los procesos de
comunicacion, sin tomar mucho en cuenta las estructuras sociales, los sistemas, y las
relaciones funcionales. Sino que pone énfasis en el mundo de significados de los simbolos
en el cual actuan los individuos. Por tanto, su tesis son los significados subjetivos que los
sujetos atribuyen a sus actividades y ambientes (Ibidem).

Blumer expone que el estudio del mundo empirico implica un esquema previo por
medio del cual el investigador ve el mundo. Dicho esquema incluye teorias y creencias
acerca del fendbmeno a ser estudiado, y en su articulo sobre la metodologia de la teoria del
interaccionismo simbo6lico, plantea tres premisas:

1) Los seres humanos actlan hacia los objetos sobre la base del significado que

los objetos tienen para ellos; 2) El significado de tales objetos deriva de la interaccidn
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social y, 3) Estos significados son manejados y modificados a través de la interpretacion
de cada persona tratando con los objetos que encuentra (Forni, 2003, pag. 6).

Establece que el significado puede ser tomado tal cual es o ignorado en todas las
ciencias sociales contemporaneas. Ademas, el investigador tiene creencias sobre la
naturaleza de su objeto de estudio, por ende, debe cuidarse de los estereotipos que pueden
afectar la vision del fendmeno (Forni, 2003).

2.1.3 Teoria del Rol: Rol Profesional

“En una funcion teatral el rol es el papel que desempefia cada actor, el personaje
gue representa. En la vida real cada uno de nosotros desempefia diferentes roles. Uno
puede ser médico, padre, hijo, amigo... Desempefamos diferentes roles al mismo
tiempo” (Zupiria, 2000, pag. 85).

De igual forma, el rol que desempefiamos establece un tipo de relacion, y en cada
tipo de relacion se determina el rol. Por ende, el rol profesional también establecera un
tipo de relacion. Asimismo, en la vida social los roles se asocian a unos guiones, que de
cierta manera organizan la vida social. Estos guiones nos dan pautas de actuacion, y nos
posibilita saber que esperan de nosotros (Zupiria, 2000).

Los roles son aprendidos, por lo cual, si un individuo se encuentra en situaciones
nuevas o desconocidas, y no sabe el guion, y puede comenzar asentir nervios o extrafieza,
hasta que logra aprender lo que debe hacer (Zupiria, 2000).

La mayoria de los roles tienen su compariero de rol, por ejemplo, los profesionales
de salud y el enfermo; el profesor y el alumno; padre e hijo; etc. Cada uno juega su rol.
No obstante, el rol no es algo estatico, sino algo que esta continuamente negociandose.
El rol determina un tipo de relacion, sin embargo, y puesto que la relacion esta viva, el
rol se negocia y cambia sin parar. La negociacion del rol no se realiza de forma explicita,
sino de forma implicita en la relacién. Por lo tanto, el rol influye en la relacion y la
relacion en el rol (Zupiria, 2000, pag. 86).

Al aprender un rol, nos ajustamos a lo que esperan de nosotros, esto quiere decir,
que a medida que vamos acomodandonos a las expectativas de esos “otros”, vamos
aprendiendo el rol. Por lo tanto, nuestro rol se ajusta a las expectativas de los otros
llamados “miembros rol-set”. Cuando se aprende un rol, es comin que haya més de un
miembro rol-set, si sus expectativas son parecidas, sera facil aprender el rol. No obstante,

si difieren en sus expectativas, no se sabra con certeza el rol, el qué hacer, y eso puede
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producir una “tension de rol”. Sin embargo, debido a que el rol es algo dindmico, al
aprender la persona se puede adaptar a las expectativas del rol-set, pero la adaptacion no
sera completa (Zupiria, 2000).

Es importante también destacar que “nuestra personalidad es un conjunto de roles
aprendidos, que se han adecuado en mayor o menor medida a las expectativas de los
padres y educadores. Noobstante, esas expectativas no se han cubierto del todo” (Zupiria,
2000, pag. 86).

Por lo tanto, se puede entender que el rol es el conjunto de conductas Y actitudes
gue se espera de una persona, no obstante, no todos tienen las mismas expectativas y
tampoco realizan lo mismo. Es decir, que cada uno tiene su version singular del rol. Sin
embargo, no siempre se actla en la forma que a uno le gustaria, y eso puede producir un
conflicto en uno mismo (Zupiria, 2000).

Cada persona tiene muchos roles, y con frecuencia debe poner prioridades.
Cuando dos roles disputan por la prioridad, eso también puede generar un conflicto
(Zupiria, 2000).

Cuando la persona aprende un rol, los miembros del rol-set pueden tener distintas
expectativas sobre ella, y eso también conlleva a una tensién de rol, porque no se puede
cumplir con las expectativas de todos (Zupiria, 2000).

Por lo tanto, se distingue entre:

- “Rol prescrito

- Rol subjetivo

- Rol actuado” (Zupiria, 2000, pag. 87).

El rol prescrito se refiere a lo que se espera de un individuo por la mayoria de las
personas. Aunque no todos tienen las mismas expectativas, si existe una expectativa
generalizada, incluso dentro de una cultura, que puede no ser lo mismo, pero si parecido
(Zupiria, 2000).

Asimismo, la expectativa general se va modificando, porque la mayoria de la
poblacion no espera lo mismo de un hijo ahora, o hace cien afios. Existen cambios
sociales, y eso tambien influye en el rol prescrito (Zupiria, 2000). Lo mismo sucede con
el rol profesional.

Por otro lado, tambien puede suceder que solo se conozca sobre el rol lo
socialmente compartido y conocido por todos. Y eso, es un conocimiento precario y
contaminado de estereotipos y fantasias. Por lo cual, a medida que van aprendiendo,

podrén ir incorporando una conceptualizacion del rol profesional. Ademés, que podra
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identificarse con distintos profesionales que seran modelos de aprendizaje para el
estudiante.

Igualmente, es habitual que “el rol prescrito socialmente generalizado, no se
adecue a lo que los profesionales creen que es su rol. Lo usual que puede suceder es:

- “Cuando se crea una nueva profesion y la
poblacion la desconoce.

- Cuando la profesion varia la
conceptualizacién de lo que es su funcién. Son momentos de cambio.

- Cuando el rol profesional estd muy
estereotipado” (Zupiria, 2000, pag. 89).

Como se ha dicho anteriormente, se puede evidencia que el rol no es inmovil, sino
dindmico. Por ende, el rol profesional estd en constante cambio por dos grandes
vertientes:

- “Los profesionales van redefiniendo su rol.

- A medida que hay cambios sociales, la
demanda y la forma de demandar cambia” (Zupiria, 2000, pag. 90).

Por otra parte, el rol subjetivo es lo que cada persona cree que son sus funciones
y actitudes. Aunque el rol prescrito sea mayoritario, cada sujeto tiene una concepcion
propia de lo que es su rol (Zupiria, 2000).

Por ejemplo: La mayoria de la sociedad tiene una expectativa del rol del médico
(rol prescrito generalizado). La mayoria de los médicos cree que su rol tiene que ser de
determinada manera (rol prescrito profesional). Sin embargo, un médico en particular, ve
su rol de una determinada manera (rol subjetivo) (Zupiria, 2000, pag. 93).

A pesar de gue las personas o estudiante reciban informaciones similares de sus
funciones y actitudes como profesionales, cada uno se hara una idea de como tiene que
ser. “Una imagen que intentard aunar:

- Sus expectativas

- Su ideologia

- Lo que esperan de él sus profesores” (Zupiria,
2000, pag. 93).

Por ultimo, el rol actuado hace referencia a lo que realmente hace la persona. Un
sujeto puede pensar que su rol reside en una serie de funciones y actitudes (rol subjetivo),
no obstante, no es capaz de conseguirlo llevar a la practica (Zupiria, 2000).

Por ende, se puede destacar que,
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Los roles actuados por un sujeto no tienen la misma importancia para ese sujeto.
Esos roles estan jerarquizados, de tal manera que unos tienen prioridad sobre otros. El rol
que ocupa el lugar mas alto en esa jerarquia se llama rol prioritario. El rol prioritario es
el que nos da identidad social (ese es médico, ese es profesor universitario, etc.) (Zupiria,
2000, pag. 97).

De tal forma que se entiende que “el rol estd definido por la profesion.
Generalmente, el rol social es el rol prioritario y da identidad social (Zupiria, 2000, pag.
97).

Por otro lado, también se puede generar el Conflicto de rol; que proviene de dos
fuentes:

- “Inadecuaciones entre rol prescrito — rol
subjetivo — rol actuado.

- Lucha de varios roles por el rol prioritario”
(Zupiria, 2000, pag. 97).

Asimismo, se puede producir una Tensién de rol, como se ha mencionado con
anterioridad, los roles que aprenden los sujetos responden a las expectativas de los
miembros del rol-set. Por ende, cunado se estudia una profesibn se conocen varios
profesores que les diran cual sera su rol. Por una parte, les dice lo que tienen que hacer, y
por otra, tienen una expectativa de la conducta. Como resultado, el estudiante iréd
construyendo una representacion mental de lo que es la profesion (Zupiria, 2000)

Asimismo, cada profesion tiene definido su rol, es decir, tienen un poco definido
las funciones y actitudes que deben desempefiar. A pesar que el rol no es estatico, y
cambia con el tiempo. Sin embargo, para una profesion es usual que esté muy definido y
regulado, como:

- “Las funciones de cada profesion estan
definidas. Para ejercer en una profesion hay que tener unos estudios Yy estar en posesion
del titulo, sino se comete un delito de intrusismo.

- A pesar de diferentes puntos de vista, es
importante la coincidencia de los profesionales en cuanto a sus funciones Yy actitudes”
(Zupiria, 2000, pag. 106).

Por lo tanto, el rol profesional se compone de dos partes, que se puede definir
como respuesta a dos preguntas:

1. “,Qué hacer?

2. ¢Como hacer?” (Zupiria, 2000, pag. 106).
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Y se puede concluir que, “las diferentes profesiones se definen en funcion de su
quehacer” (Zupiria, 2000, pag. 106).

La teoria del rol, explica cémo es el rol, de qué manera se construye y percibe
desde el rol prescrito y subjetivo, lo que compone, y también cdmo puede generar
conflicto y tension del rol. A partir de esto, permitird analizar en los resultados cémo
perciben el rol de la trabajadora social segin las expectativas de los miembros del rol-set
(familias y equipo multidisciplinario), Yy el propio rol subjetivo de la trabajadora social,

lo que ella cree que son sus funciones, habilidades y conductas.

2.2 Referente Conceptual

En este apartado se procedera a conceptualizar algunos conceptos y términos que
tienen concordancia con el objeto de estudio y la investigacion.

2.2.1 Trastornos del Neurodesarrollo

Los seres humanos no nacen con todas las capacidades ya formadas para ser
utilizadas. Esto quiere decir que, si esta en el programa genético, sin embargo, solo se va
desarrollando a medida que el sistema nervioso se relaciona con el entorno, porque en
base a esa interaccion entre los genes y ambiente, es la que permite el crecimiento y
capacitacion. Todo este proceso es conocido como neurodesarrollo y sucede desde la
gestacion hasta aproximadamente los veinte afios de edad (Mas Salguero, 2019).

“El neurodesarrollo es el proceso por el que el sistema nervioso Y el cerebro como
su organo principal, crece, madura y adquiere sus funciones” (Mas Salguero, 2019, pag.
144). Para alcanzar esa madurez se tarda toda la infancia y adolescencia. En este proceso
ocurren de manera simultdnea multiples procesos y adquisicidn de habilidades, que
influyendo entre si, va avanzando la capacitacion funcional del sistema nervioso.

Como todo proceso, se puede dividir en cuatro etapas, en la cual, se puede
identificar las adquisiciones de las habilidades mas relevantes o notorias en ese momento
concreto que estd pasando el nifio y posteriormente cuando estd en la etapa de
adolescencia.

La primera etapa es la anatdmica, en donde se forma la estructura bésica del
cerebro en la gestacion. Luego, como segunda etapa esta la motora, que es desde el
nacimiento hasta los tres afios de edad. Lo que se destaca es el aprendizaje del control
postural y motor, es decir, el nifio aprende la bipedestacion, la pinza manual, y el habla
(Més Salguero, 2019).
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Posteriormente, la tercera etapa que es el lenguaje y comprensién del entorno, se
refiere a la capacidad del habla, y la principal caracteristica es que el nifio comienza a
comprender el entorno y a desarrollar su pensamiento abstracto, siendo imprescindible,
el lenguaje; va desde los tres afios hasta la adolescencia. Por dltimo, la etapa de la
identidad personal, que comienza en la adolescencia y termina al alcanzar la edad adulta.
Se puede destacar como se han adquirido las habilidades en la etapa motora y como se ha
ido enriqueciendo con los aprendizajes culturales, lo que permitird que el adolescente
decida qué habilidades desea desarrollar para luego convertirse en un adulto
independiente (Mas Salguero, 2019).

Cuando el neurodesarrollo sufre interferencias, es que la autonomia y futuro del
nifio gquedan comprometidos, y por ende, se debe procurar detectar y tratar lo mas pronto
posible para que el nifio pueda alcanzar al maximo todas sus capacidades (lbidem).

Es dificil definir qué es un trastorno, y la Neuropediatra Ma. José Mas Salguero
menciona que “es un retraso o una desviacion del desarrollo esperado para la edad, que
esta vinculado a la formacion de circuitos cerebrales” (Mas Salguero, 2019, pag. 146).
Ademas, los trastornos del neurodesarrollo se inician en la infancia, pero su expresion es
distinta en cada etapa segun se van formando el nifio.

Su diagnostico puede generar controversia y no esta exento de la subjetividad,
porque habria que definir que es la normalidad. Asimismo, para muchos trastornos no
existen marcadores biologicos para hacer un diagnostico preciso, como también es
frecuente que coincidan varios trastornos a la vez en una misma persona, lo cual dificulta
diferenciar cada uno (Ibidem).

“Las causas pueden ser genéticas o ambientales y pueden suceder durante la
gestacion, en el periodo neonatal o en los primeros afios de infancia” (Mas Salguero,
2019, pag. 146). Los trastornos del neurodesarrollo pueden afectar distintas areas, como:
motricidad, lenguaje, cognicion y conducta, y también pueden ser varias al mismo tiempo.

Los trastornos que afectan principalmente a la motricidad tienen como paradigma
la paralisis cerebral infantil. En el autismo se encuentra alterado el lenguaje y la conducta.
Y el trastorno de los aprendizajes del lenguaje mas frecuente es el trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad. En todos ellos la cognicion puede verse alterada, no solo en su
capacidad, sino también su calidad (Mas Salguero, 2019, pag. 146).

Por otra parte, el Dr. Natalio Fejerman (2015), lo define como:

Los trastornos del neurodesarrollo comprenden un grupo heterogéneo de

trastornos cronicos relacionados, que se manifiestan en periodos temprano de la nifiez, en
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general antes que se incorporen a la escuela primaria y que en conjunto comparten una
alteracion en la adquisicion de habilidades cognitivas, motoras, del lenguajes y/o sociales
y que impactan significativamente en el funcionamiento personal, social y académico
(Fejerman, 2015, pag. 2).

Segun Petersen et al (2014), citado por Fejerman, estos trastornos afectan al 15-
20% de la poblacion infantil, lo cual, establece que sea una razon frecuente de consulta
en la infancia y adolescencia. De igual manera, la falta de deteccidn, diagndstico y
tratamiento, sobrelleva a secuelas subdiagnosticadas en la etapa adulta, ya que la persona
perdid la oportunidad de desarrollar el potencial de sus capacidades a nivel personal,
familiar y laboral (Fejerman, 2015).

Asimismo, Stephen Brian Sulkes, por medio del Manual MSD version para
publico general, explica que el término trastornos del desarrollo debe sustituirse por
trastornos del neurodesarrollo que es més preciso. Por lo cual menciona que,

Los trastornos del neurodesarrollo son trastornos con base neurologica que pueden
afectar la adquisicion, retencion o aplicacion de habilidades especificas o conjuntos de
informacion. Consisten en alteraciones en la atencion, la memoria, la percepcion, el
lenguaje, la resolucion de problemas o la interaccion social. Estos trastornos pueden ser
leves y facilmente abordables con intervenciones conductuales y educativas o mas graves,
de modo que los nifios afectados requieran un apoyo educativo particular (Sulkes, 2020,
pag. 1).

También que los trastornos del neurodesarrollo comprenden: trastorno de déficit
de atencién/hiperactividad; trastornos del espectro autista; dificultades de aprendizaje
como dislexia; discapacidad intelectual; y sindrome de Rett (Sulkes, 2020).

Los trastornos del neurodesarrollo como su nombre mismo lo indica, hace
mencion a la funcion del cerebro y su desarrollo, por eso, explica como puede afectar
distintas areas del nifio, como la cognitiva, motora, social, percepcion, entre otras.
Ademas, que se puede percibir desde una edad temprana, no obstante, conlleva a una
complicada evaluacion y diagnostico porque no se mide bioldégicamente y puede haber
varios trastornos simultdneamente.

Los nifios y nifias que nacen con esta condicion necesitan recibir un tratamiento
que les permita desarrollar sus capacidades, para que puedan desarrollarse a nivel
personal, familiar, social y laboral, aunque eso también dependera del grado, ya que,
igualmente necesitan un soporte y apoyo. Por lo cual, en esta investigacion se desea

conocer como es la atencion que brinda la institucién hacia este grupo.
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2.2.2 Discapacidad Intelectual (Trastorno del Desarrollo Intelectual)

Como fue mencionado anteriormente, la discapacidad intelectual esta dentro de la
categoria del Manual DSM-5 que son los trastornos del neurodesarrollo. Segun, el Manual
MSD, escrita la definicion por Stephen Brian Sulkes, “la discapacidad mtelectual es un
funcionamiento intelectual situado significativamente por debajo del promedio, que esta
presente desde el nacimiento o la primera infancia y que causa limitaciones para llevar a
cabo las actividades normales de la vida diaria” (Sulkes, 2020, pag. 1).

La discapacidad intelectual se caracteriza por un funcionamiento intelectual
inferior al promedio, combinado con limitaciones en el funcionamiento adaptativo (lo que
comprende la comunicacién, autodireccion, aptitudes sociales, cuidados personales, uso
de recursos comunitarios y mantenimiento de la seguridad personal), junto a una
necesidad de soporte (Ibidem).

Por tanto, implica la aparicion de déficits en dos instancias durante la primera
infancia:

> Funcionamiento intelectual: todo lo relacionado al razonamiento,
pensamiento abstracto, aprendizaje, planificacion vy resolucién de conflictos, etc.

> Funcionamiento adaptativo: se refiere a la capacidad de cumplir las tareas
acordes a la edad, esto quiere decir en términos socioculturales, que tenga la capacidad y
autonomia para realizar las actividades de la vida diaria (Sulkes, 2020).

Las personas afectadas por la discapacidad intelectual tienen un funcionamiento
intelectual bajo, por lo cual, limita su capacidad para afrontar las actividades diarias que
son las habilidades adaptativas, de tal manera que necesitan ayuda intermitente o
permanente. Las habilidades adaptativas se pueden clasificar en las siguientes areas:

> Area conceptual: capacidad en la memoria, la lectura, escritura y
matematicas.

> Avrea social: conciencia de los pensamientos y sentimientos de los demés,
habilidades interpersonales y sentido de la realidad social.

> Avrea préactica: cuidado personal, organizacion de tareas (ya sea académico
0 laboral), administracion del dinero, salud y seguridad (Sulkes, 2020).

Las personas con discapacidad intelectual presentan distintos grados de deterioro,
es decir, desde leves a profundos. A pesar que el deterioro es causado por el
funcionamiento intelectual, el impacto sobre la vida de la persona depende mucho de la

cantidad de apoyo que la persona requiera. Por ende, el apoyo se clasifica como:
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Intermitente: apoyo ocasional

Limitado: apoyo en un programa o taller diario supervisado.

vV V V

Importante: apoyo continuo diario

> Profundo: un alto nivel de apoyo para la realizacion de todas las
actividades diarias, lo cual también incluye cuidados especializados (Sulkes, 2020).

Por otro lado, los autores Xiaoyan Ke & Jing Liu, en su libro titulado “Manual de
Salud Mental Infantil y Adolescente de la IACAPAP”, refieren lo siguiente sobre el
término de discapacidad intelectual, citando a la Organizacion Mundial de la Salud
(1992):

La DI es entendida como la adquisicion 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 (Ke & Liu, 2017, pag. 2).

Igualmente, la Asociacion Americana de Discapacidades Intelectuales y del
Desarrollo (AAIDD), describe como: “una serie de limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento como en la conducta adaptativa, tal y como se manifiestan en las
habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas” (Ke & Liu, 2017, pag. 2).

Cabe destacar que, la discapacidad intelectual tiene manifestaciones y subtipos de
acuerdo a la gravedad del funcionamiento intelectual, las dificultades en el
funcionamiento adaptativo y social, y el Coeficiente Intelectual; por lo cual se clasifica
en cuatro niveles:

Leve: El Coeficiente Intelectual estd en un rango entre 50 y 69, mostrando que el
desarrollo en los primeros afios de la infancia, es mas lento que en otros nifios de la misma
edad. No obstante, tienen la capacidad de comunicarse y aprender habilidades basicas;
realizar tareas domésticas, cuidarse de si mismo Yy realizar ciertos trabajos con algin
apoyo. Aunque se ve afectados conceptos abstractos, analizar v sintetizar, son capaces de
leer y calcular hasta un nivel de sexto afio de primaria que aproximadamente es de un
nifo de 9 a 12 afios (Ke & Liu, 2017).

Moderada: En este grado, el Cl esta entre el 35y 49, por lo cual, los nifios son
lentos en alcanzar los hitos del desarrollo intelectual, esto quiere decir, que su capacidad
para aprender y pensar légicamente es reducida, sin embargo, aln pueden tener la

capacidad de comunicarse Yy cuidarse de si mismo con algin apoyo o soporte (Ibidem)
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Grave: En este nivel que ya es grave, el Cl esta en un rango entre 20 y 34, por
ende, todos los aspectos del desarrollo estan retrasados, tienen dificultad para pronunciar
las palabras, ademas de un vocabulario muy limitado. No obstante, con un tiempo
considerable y practica, pueden desarrollar las habilidades basicas para cuidar de si
mismos, pero aln necesitan apoyo en la escuela, en el hogar y en la comunidad (Ke &
Liu, 2017).

Profunda: El Coeficiente Intelectual estd por debajo de 20, por lo cual, las
personas en esta condicidn no pueden cuidarse asi mismos Yy no tienen lenguaje, por tanto,
también es dificil de comprender, ya que son limitadas las formas de expresar sus
emociones Yy necesidades. Ademas, estas personas pueden presentar discapacidades
fisicas y conwvulsiones, lo cual reduce su esperanza de vida (Ibidem).

De igual manera, las personas que padecen una discapacidad intelectual, presentan
ciertos sintomas clinicos, como el lenguaje, ya que tienen dificultades para hablar y
expresarse. En la percepcion, porque para ellos es dificil diferenciar tamafios, forma y
color, como también son lentos en percibir y reaccionar en la interaccion del entorno o
ambientes (Ke & Liu, 2017).

Asimismo, la concentracion es baja y restringida, y la memoria es fragil, debido a
que olvidan facilmente, y demoran en recordar convirtiéndose inexactos sus recuerdos,
aunque puede haber excepciones. En cuanto a la cognicion, tienen afectada la parte de
analizar, razonar, comprender, calcular y el pensamiento abstracto (Ke & Liu, 2017).

Por dltimo, generalmente las emociones son ingenuas e inmaduras, sin embargo,
pueden ir mejorando con la edad. No obstante, la capacidad para el autocontrol es
reducida, y el comportamiento puede volverse impulsivo y agresivo, aunque no en todos
y tampoco frecuente. Como también hay casos de nifios que son timidos y retraidos. En
cuanto al movimiento y conducta, tienen dificultades en la coordinacion, y en los casos
de tipo moderada y grave pueden presentar conductas autolesivas (Ke & Liu, 2017).

Asi como las personas que tienen discapacidad intelectual pueden tener malktip les
discapacidades o afecciones, los autores Oeseberg et al (2011), explican los problemas de
salud que pueden tener asociado con mayor prevalencia, que son: “la epilepsia con 22%,
paralisis cerebral 20%, trastornos de ansiedad 17%, trastorno negativista desafiante 12%,
y trastorno del espectro del autismo 10%” (Ke & Liu, 2017, pag. 7).

Para diagnosticar la discapacidad intelectual se realiza una serie de pruebas, pero
aun asi es complicado, porque como fue mencionado anteriormente, se puede confundir

con otros trastornos que tienen otras causas incluso ambientales, como también se dan los
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casos que tienen mas de un trastorno, por ejemplo, que un nifio con trastorno del espectro
autista puede tener un nivel de discapacidad intelectual, més los sintomas propios del
autismo (Ke & Liu, 2017).

Sin embargo, cual sea el caso, lo importante es apoyar en su desarrollo personal,
conductual, y ambiental, para que puedan ser lo mas independientes posibles, con un
minimo de ayuda, considerando su tipo, pero que al final se logre su inclusion social en

varios ambitos y aspectos de sus vidas.

2.2.3 Familia con un miembro con DI

De acuerdo a Palacios & Rodrigo (1998) citado por Miriam Gallegos, definen a
la familia como: “la unién de personas que comparten un proyecto vital de existencia en
comdn que se quiere duradero, en el que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a
dichos grupos, existe un compromiso personal entre sus miembros” (Gallegos, 2017, pag.
22).

Ademés, Hidalgo (1998) & Ausloos (2005), exponen que “ser padres es una tarca
compleja no solamente porgue requiere el despliegue de una cantidad importante de
recursos sociales y personales, sino porque también es una labor que transforma a quienes
deciden llevarla a cabo” (Contreras, Familia y Discapacidad Intelectual: Guia de apoyo
para la mejora de la Competencia Parental, 2013, pag. 10).

Asimismo, el Consejo de Europa por medio de la Recomendacion Rec (2006)
sobre Politicas de Apoyo al Ejercicio Positivo de la Parentalidad, “reconocen que la
familia es y debe ser primordial en la sociedad debido a que el rol que ejercen es
fundamental para el futuro de sus hijos y por tanto de la sociedad” (Contreras, Familia y
Discapacidad Intelectual: Guia de apoyo para la mejora de la Competencia Parental, 2013,
pag. 10). Por tal motivo, la familia debe contar con oportunidades para tener acceso a los
recursos publicos, institucionales y sociales que apoye el ejercicio de los padres (Ibidem).

Por otra parte, un estudio realizado por Miriam Gallegos, titulado “Las familias
de estudiantes con discapacidad en la escuela, sus necesidades y demandas. Caso
Ecuador”, menciona que los actuales paradigmas que definen a la discapacidad, tambien
permiten reconceptualizar el rol de la familia en la vida de un individuo con discapacidad.
Por lo cual, segin la Convencion de los derechos de las personas con discapacidad, en su
articulo 1, define lo siguiente:

Las personas con discapacidad incluyen aaquellas que tengan deficiencias fisicas,

mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
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barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas (Gallegos, 2017, pag. 21).

El autor Diaz (2011), citado por Miriam Gallegos, explica que esta definicion
obliga ala familia relegar esas ideas que consideran a la discapacidad como un castigo o
enfermedad que impide a las personas valerse por si mismas. “La evolucion historica de
la nocion de discapacidad enfatiza que las limitaciones se encuentran en el entorno donde
se desenvuelve la persona” (Gallegos, 2017, pag. 21). Por ende, considerando este
concepto, si la familia no se apropia de este nuevo pensamiento, se puede convertir en la
primera barrera para el desenvolvimiento de su hijo/a, y de esta forma, también limitar su
crecimiento personal (Ibidem).

Conocer las necesidades, estilos de crianza de los padres, limitaciones y
potencialidades de las familias con miembros con discapacidad es un paso importante
para que éstas se constituyan en el principal apoyo del crecimiento personal de sus hijos
y alcancen un proyecto de vida propio, asi como un proyecto de vida en comin con la
familia (Gallegos, 2017, pag. 21).

Las familias que tienen uno o varios integrantes con discapacidad realizan las
mismas funciones que una familia sin esta condicién, no obstante, el nacimiento de un
hijo/hija con discapacidad constituye un evento inesperado, ya que ninguna familia esta
preparada para ese acontecimiento (Gallegos, 2017).

De igual manera, se conoce que muchas familias no consiguen asumir este proceso
de aceptacion y terminan viviendo con un sentimiento de culpa e inconformidad. Por
ende, Buscaglia (1983) explica que, “algunos se bloquean y no saben coOmo reaccionar,
otros entran en un estado de shock y desencadenan emociones que los acompanaran el
resto de sus vidas” (Gallegos, 2017, pag. 22); independientemente del tiempo que los
padres consigan aceptar la condicion de discapacidad de sus hijos/as.

La mayoria de las necesidades que presentan las familias con miembros con
discapacidad, son las mismas que otras familias, no obstante, la presencia de un integrante
con discapacidad puede producir requerimientos distintos en las diversas etapas de la vida
familiar, tomando en cuenta las necesidades por factores econdmicos, sociales y
culturales (Gallegos, 2017).

Por tanto, Fantova (2000), considera que el proceso de vida de una familia con un
integrante con discapacidad:

Debe ser en conjunto lo més parecido posible al proceso de cualquier familia. Y

creemos que también se ha de preparar para la posible independizacion de la persona con
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discapacidad. Muchas veces mas que aceptar e integrar a la persona con discapacidad
cuesta a las familias el dejarlas volar en la medida de sus posibilidades y también en su
caso el posibilitar su independencia (Gallegos, 2017, pag. 22).

Debido a que el tiempo no se detiene para una persona con discapacidad, en cada
etapa de su ciclo vital demandara distintos tipos de apoyo por parte de la familia, por
ende, es indispensable atender las necesidades de las familias con miembros con
discapacidad desde edades tempranas (Gallegos, 2017).

Ademas, se espera que familia no solo acepte la condicion de su hijo/a, sino que
se transforme en un espacio que potencialice las capacidades de ellos para lograr mayores
niveles de autonomia (lbidem).

Porlo que Fantova (2000), explica lo siguiente: “para que la familia sea un entorno
positivo para la persona con discapacidad no hace falta nada que vaya contra la
espontaneidad de la relacion, aunque en ocasiones vendréd bien el consejo de otros padres
o0 especialistas para hacer las cosas mejor” (Gallegos, 2017, pag. 23).

Las familias deben conocer que sus hijos/as con discapacidad tienen los mismos
derechos que los otros, “a caerse, a fracasar, a sufrir, acensurar, maldecir, adesesperarse.
Silos protegemos de estas experiencias, les impedimos de vivir su propia vida” (Gallegos,
2017, pag. 23).

Por otro lado, se expondra el impacto que tiene en la familia, especificamente con
las madres, la llegada un de hijo/a con discapacidad. Este estudio de Carmita
Villavicencio & Silvia Lopez, titulado ‘“Presencia de la discapacidad intelectual en la
familia, afrontamiento de las madres” analiza la percepcion de afrontamiento de madres
ecuatorianas de nifios y nifias con discapacidad intelectual.

Como ha sido brevemente explicado con anterioridad sobre la discapacidad y
ahora siendo mas explicito con la discapacidad intelectual, cuando aparece en el escenario
familiar, impacta y conmueve a todos sus miembros, especialmente a los padres, por lo
cual, también afecta a la dindmica familiar.

Segin Lillo (2014) & Calero (2012) citado por Villavicencio & Ldpez, “es una
condicion de vida, de cuya transcendencia dependera la proyeccion futura del hijo que la
presenta. Su diagndstico corresponde a profesionales, que saben el momento, la forma, lo
esencial de la comunicacidbn y apoyan la reaccion del proceso comunicativo”
(Villavicencio & Lopez, 2017, p4g. 101)

Asimismo, las autoras citan a Contreras & otros (2014), que mencionan: “este

anuncio genera desconcierto, negacion, dolor, tristeza, ira, adaptacion y reorganizacion,
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pese a que las personas responden de modo diferente, dependiendo su edad, personalidad,
circunstancias o su condicion sociocultural” (Villavicencio & Ldpez, 2017, pag. 101).

Esto a su vez, puede generar conflictos que obstaculizan la cotidianidad.

2.2.4 Rol Profesional

Segiin la RAE, elrol es un “papel, es decir, funcion que alguien o algo desempefia”
(Real Academia Espafiola, 2021, pag. 1).

Por otro lado, de acuerdo a O’Donell (1974) citado por Podcamisky, “la palabra
Rol proviene de rotulus, que significa rollo de pergamino que contiene el texto que debe
recitar un actor. De ahi entonces la significacion de la palabra rol nos remite al texto que
debe actuar el actor, al que esta sujetado y que debe poner en escena. Un texto que le
precede y condiciona su actuar” (Podcamisky, 2006, pag. 180).

Asimismo, ‘el rol comunica, vincula, es interaccional, en el sentido que se gesta
y se ejerce en la interaccion posibilitindola. Nos vinculamos con el otro a partir de un
rol” (Podcamisky, 2006, pag. 181).

Por otra parte, para Pichon (1985), desde la psicologia social, el “rol es un modelo
organizado de conducta, relativo a una cierta posicion del individuo en una red de
interaccion, ligado a expectativas propias y de los otros (Podcamisky, 2006, pag. 181).

Por ultimo, segin Goffman (1971), el rol social puede establecerse como la accion
de ejercer derechos y obligaciones segln la situacion social que el individuo presente,
donde ademds estas acciones pueden presentarse de forma segmentada en mdltiples

ocasiones ante un publico (Grande, 2014).

2.2.5 Expectativa

De acuerdo a la RAE, la expectativa es la
“esperanza de realizar 0 conseguir algo, 0 también la
posibilidad razonable de que algo suceda” (Real Academia Espariola, 2021, pag. 1).

Segin Escoriza (1985) se describen las expectativas como “la anticipacion de un
evento o consecuencia futura”. Por otro lado, de acuerdo a Oliver & Winer (1987), son
como “un referente comparativo, categorizado por el nivel de deseo y/o categorizado por
el nivel de abstraccion”. Por lo tanto, las expectativas que presenta un cliente, tienen que
ver con lo que esperan recibir como servicio (Peralta, 2006, pags. 202-203).

Asi también, es posible establecer la distincion entre expectativas cognitivas y

expectativas afectivas, las primeras tendrian un caracter mas general asociadas a las
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creencias anticipatorias del servicio y su calidad, mientras las segundas, estarian
directamente asociadas a la experiencia afectiva y su confirmacion, que conlleva al

sentimiento de satisfaccién o insatisfaccion (Peralta, 2006, pag. 203).

2.3 Referente Normativo

2.3.1 Constitucion de la Republica del Ecuador

El Ecuador es un “Estado constitucional de derechos vy justicia, social,
democratico, soberano, independiente, unitario, intercultural, plurinacional y laico. Se
organiza en forma de republica y se gobierna de manera descentralizada” (Constitucién
de la Republica del Ecuador, 2008, pag. 8).

La Constitucion de la Republica del Ecuador, es una norma suprema en la que se
establece toda la legislacion ecuatoriana, ademas decreta las normas fundamentales que
salvaguarda los derechos, libertades y obligaciones de los ciudadanos/as, como también
del Estado y las instituciones del mismo.

Las personas con alguna discapacidad o mdltiples discapacidades, son un grupo
que se encuentra en situacion de wulnerabilidad y de acuerdo al nivel y tipologia que
presente, dependen de otros individuos para gozar de todos sus derechos y velen por su
bienestar. Por tanto, los nifios/as que tienen una discapacidad intelectual tienen una
relacion de dependencia con su familia, y con instituciones que brinden servicios para
mejorar y desarrollar sus capacidades, y a la vez, contribuyendo a su inclusion social.

Tomando como referencia lo anterior, hay articulos en la Constitucion que
establecen los derechos a los sujetos con discapacidades como, en su articulo 11 numeral
2, que menciona el ejercicio de los derechos se regird por diversos principios, es decir,
todas las personas son iguales y gozaran de los mismos derechos y oportunidades, por lo
cual, nadie puede ser discriminado por razones de etnia, edad, sexo, identidad cultural,
religion, estado de salud, discapacidad, entre otros, ni por cualquier otra distincién que
resulte en deslucir el ejercicio de los derechos (Constitucion de la Republica del Ecuador,
2008).

Asimismo, en su articulo 35 expone a los/as ciudadanos/as ecuatorianos que son
de atencion prioritaria para el Estado, como las personas adultas mayores, nifias, nifios y
adolescentes, mujeres embarazadas, personas con discapacidad, quienes adolezcan
enfermedades catastroficas, entre otros individuos que son considerados de mayor

wulnerabilidad ante los demas, como también el Estado ecuatoriano prestara especial
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proteccion a las personas en situacion de doble wulnerabilidad (Constitucion de la
Republica del Ecuador, 2008).

Por otra parte, también realiza hincapié en la seccién de nifias, nifios y
adolescentes, en el articulo 46, numeral 3, en donde existe una atencion preferente para
la integracion social de los NNA que tengan alguna discapacidad, ademas, el Estado
garantiza su inclusién en el sistema de educacion regular y en la sociedad (Constitucidn
de la Republica del Ecuador, 2008).

Ademas, ya en la seccion sexta, es un apartado que engloba los derechos de las
personas con discapacidad, comenzando con el articulo 47, que explica que el “Estado
garantizara politicas de prevencion de las discapacidades y, de manera conjunta con la
sociedad y la familia, procurara la equiparacion de oportunidades para las personas con
discapacidad y su integracion social (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008,
pag. 25)”.

En el mismo articulo numeral 1, expresa la atencion especializada en las entidades
publicas y privadas que prestan servicios de salud para sus necesidades especfficas,
incluyendo la provision de medicamentos de manera gratuita, en particular, para las
personas que tienen un tratamiento de por vida. También en su numeral 8, menciona la
educacion especializada para las personas con discapacidad intelectual, por tanto, el
fomento de sus capacidades por medio de centros educativos y programas de ensefianza
especificos para este grupo.

De igual manera, en el numeral 9 declara el derecho a la atencion psicologica
gratuita tanto para los individuos con discapacidad como para sus familiares, en especial,
en caso de discapacidad intelectual (Constitucién de la Republica del Ecuador, 2008).

Por otro lado, ya en el articulo 48 se establece lo que el Estado adoptara a favor
de las personas con discapacidad segun las siguientes medidas: la inclusion social, a
través de planes, y programas estatales en coordinacién con los privados, para que se
fomente su participacion politica, social, educativa, cultural, etc. Asimismo, la creacién
de programas especializados para la atencion integral de las personas con discapacidad
severa, con la finalidad de desarrollar su personalidad, autonomia y disminucion de
dependencia al méximo posible (Constitucion de la Republica del Ecuador, 2008).

En cuanto a la familia, se establece el incentivo y apoyo para proyectos
productivos, ademéas que las personas y familias que cuiden a personas con discapacidad

gue necesita una atencion permanente, son cubiertas por la Seguridad Social y recibiran
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una capacitacion periodica para brindar una atencion de calidad (Constitucion de la
Republica del Ecuador, 2008).

Segun la Constitucion se estipula todos los derechos y obligaciones tanto de los
ciudadanos como del Estado, en el cual se evidencia la especial atencion que da a las
personas con discapacidad y hasta discapacidad intelectual, tomando en cuanto que si son
nifias y nifios estarian en una situacion de doble wulnerabilidad. Ademas, de la mencion
de entidades e instituciones para brindar servicios de salud y educacidn hacia esta
poblacion, como también la coordinacion intersectorial e interinstitucional para la
elaboracion de planes y programas dirigidos a fomentar su desarrollo de capacidad e

inclusion.

2.3.2 Tratados y Convenios Internacionales

Se ha leido sobre la normativa nacional, y relacionado con el tema de interés de la
investigacion, siguiendo la piramide de Kelsen, en este apartado se realizard un analisis
sobre la normativa internacional, es decir, los tratados y convenios internacionales
ratificados por el Ecuador. En primer lugar, se encuentra la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos de 1948, en que se estipula en su primer articulo que “todos los seres
humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos, y dotados como estan de razon y
conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros (Declaracion
Universal de los Derechos Humanos, 1948, pag. 2).

De igual manera, que toda persona tiene derechos y libertades, sin distincion por
raza, sexo, color, religion o por cualquier otra indole y/o condicion (Declaracion
Universal de los Derechos Humanos, 1948). En este Convenio se declara que todas las
personas nacemos libres e iguales de derechos, ademas, que no se debe realizar ninguna
distincion por su condicion, como es el caso de los nifios y nifias con discapacidad
intelectual, se ratifica que siempre seran iguales ante los demas y no se debe discriminar.

Ademés de este convenio, también esta ratificado la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de 2008, el cual tiene el propdsito de
“promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los
derechos humanos vy libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y
promover el respeto de su dignidad inherente” (Naciones Unidas, 2008, pag. 1).

La convencion tiene como objetivo dar a conocer y asegurar la igualdad de los
derechos humanos alas personas discapacitadas, haciendo prevalecer la dignidad de cada

individuo. Simboliza un refuerzo positivo y concientizacién a la sociedad para garantizar
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el respeto e igual de ley y libertad. Es por ello que la convencion mencionada involucra

todos los tipos de discapacidades tanto mentales como fisicas.

2.3.3 Leyes Organicas

Ley Orgéanica de Discapacidades

Capitulo 1 de las definiciones reglamento ala Ley Organica de discapacidades

Art. 2.- De la persona con deficiencia o condicién discapacitante.- Se entendera
por persona con deficiencia o condicién discapacitante, aquella que presente disminucion
o0 supresion temporal de alguna de sus capacidades fisicas, sensoriales o intelectuales, en
los términos que establece la Ley, y que aun siendo sometidas a tratamientos clinicos o
quirdrgicos, suevolucién y prondstico es previsinlemente desfavorable en un plazo mayor
de un (1) afio de evolucion, sin que llegue a ser permanente (Ley Organica de
Discapacidades, 2017, pag. 3).

Capitulo 111 de los derechos de las personas con discapacidad

Art. 9.- Equipos multidisciplinarios especializados.- La autoridad educativa
nacional expedird la normativa necesaria para determinar la conformacion 'y
funcionamiento de los equipos multidisciplinarios especializados, que realizaran las
evaluaciones integrales para definir la modalidad de atencion educativa y ofrecer la
atencion complementaria especializada a los estudiantes con discapacidad o condicion
discapacitante y sus familias (Ley Organica de Discapacidades, 2017, pag. 4).

Tales equipos estaran conformados al menos por una persona con los siguie ntes
perfiles profesionales: psicorehabilitacion, psicologia educativa y trabajo social,
adicionalmente el equipo puede complementarse con un educador especial, un terapeuta
de lenguaje o un terapeuta ocupacional, segun la discapacidad a ser atendida. En caso de
no existir profesionales en esas areas se podra incluir a otros especialistas (Ley Organica

de Discapacidades, 2017, pag. 4).

Art. 10.- Educacion Especial y Especializada.- La autoridad educativa nacional y
la autoridad sanitaria nacional garantizaran que en las unidades educativas de educacion
especializada se cuente con el equipo multidisciplinarios especializado que requiere esta
atencion, conformado por: un (1) psicologo/a educativo/a, un/a psicélogo/a clinico/a, un
(1) terapista ocupacional, un (1) terapista de lenguaje, sin perjuicio de otros técnicos y
profesionales que por la especificidad de la atencion pueda requerirse (Ley Organica de

Discapacidades, 2017, pag. 4)
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2.3.4 Decretos y Reglamentos

ACUERDO MINISTERIAL 058

El acuerdo ministerial 058 decretado por la Ministra de Inclusion Econbmica y
Social establece:

Artl.- Aprobar las Normas Técnicas para la implementacion y prestacién de
centros Yy servicios para personas con discapacidad:

a) Norma Técnica para la Implementacién y Prestacion de Servicios en Centros
Diurnos de desarrollo integral para personas con discapacidad

b) Norma Técnica para la Implementacion y Prestacion de Servicios en Centros
de referencia y acogida inclusivos

c) Norma Técnica para la Implementacion y Prestacion de Servicios de Atencidn
en el hogar y la comunidad (Cordero, 2019, pag. 5).

El proposito de aprobar las normas técnicas mencionadas busca garantizar la
inclusion y social y el apoyo al grupo vulnerable de las personas con discapacidades de
cualquier naturaleza, permitiéndoles gozar de sus derechos y principalmente de

oportunidades para que puedan desarrollarse de forma eficiente en la sociedad.

2.4  Referente Estratégico

2.4.1 Plan Nacional Toda Una Vida 2017-2021

La Republica del Ecuador presenta con cada gobernante de turno un plan nacional
de desarrollo que pretende definir los lineamientos principales segin la perspectiva del
gobernante su vision para el desarrollo del pais. Dentro de su estructura se presentan los
objetivos de desarrollo en funcion de los ejes correctamente definidos y las metas
propuestas.

El eje 1 “Derechos para todos durante toda la vida” del Plan Nacional de
Desarrollo 2017-2021 referente a la igualdad de derechos y oportunidades para todos,
principalmente para los grupos vulnerables asegura que: ‘“Plantea acciones para la
reafirmacion y ejercicio pleno de derechos de los nifios, nifias, adolescentes, jovenes y
adultos mayores, personas con discapacidad y sus familias; asi como de los pueblos y
nacionalidades indigenas, del pueblo afroecuatoriano (...)” (Plan Nacional de Desarrollo,

2017, pag. 36).
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De igual manera, se debe asegurar los derechos de las personas con discapacidad.
En agosto de 2017 el Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades (CONADIS)
reportd un total de 425 877 personas con discapacidad, del cual el 19,47% presenta un
grado de discapacidad mayor al 75% y el 13,7% se encuentra laboralmente activo (Plan
Nacional de Desarrollo, 2017, pag. 48).

Por tanto, es necesario facilitar el acceso de las personas con discapacidad a la
educacion inclusiva, la informacion, los espacios publicos, el trabajo digno, la salud
incluida la salud sexual y reproductiva y la proteccion frente a todas las formas de
violencia, incluida la violencia basadaen género (Plan Nacional de Desarrollo, 2017, pag.
48).

Ademas, sigue siendo un pendiente la respuesta eficiente a las demandas de una
educacion especializada dirigida a personas con discapacidad, asi como otros factores
sociales y econdmicos que reduzcan la posibilidad de acceder al derecho a la educacidn.
Por este motivo, la educacion debe ser vista como un derecho durante todas las etapas de

la vida.

Politicas:

Las politicas que sustentan los ejes de desarrollo se establecen para cada miembro
mencionado dentro de los grupos wvulnerables, la politica del eje 1 que mejor se orienta al
tema de investigacion establece “Garantizar el desarrollo infantil integral para estimular
las capacidades de los nifios y nifias, considerando los contextos territoriales, la
interculturalidad, el género y las discapacidades” (Plan Nacional de Desarrollo, 2017,

pag. 58).

2.4.2 Plan de Creacién de Oportunidades 2021-2025

Respecto al Plan Nacional de Desarrollo Humano vigente (2021-2025), el eje
dentro del campo social que interviene en el estudio se sustenta en el objetivo 5 “Proteger
a las familias, garantizar sus derechos u servicios” (Secretaria Nacional de Planificacion,
2021, pag. 63). Donde el gobierno encuentra la prioridad de proteger a las familias,
eliminar la pobreza y asegurar los derechos humanos sin actos de discriminacion, y
también se busca dentro de la agenda 2030 que se fomente la igualdad vy eficiencia de los

métodos de inclusion y equidad social en campos recreativos y de salud.
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Es destacable también que el vigente plan de desarrollo fundamente sus ejes y
objetivos en politicas y metas definidas enfocadas en la erradicacion de la violencia en
todos sus ambitos a los grupos wvulnerables incluyendo las personas discapacitadas.

El objetivo 6 del plan “Garantizar el derecho a la salud, gratuita y de calidad”
(Secretaria Nacional de Planificacion, 2021, pag. 66). Establece que su propdsito es
garantizar la salud integral y de calidad para el pueblo con politicas publicas que fomenten
un estilo de vida saludable y también se proyecta que durante la vigencia del plan se
impulsard la estrategia nacional de primera infancia, con propdsito de mermar la
desnutricion infantil (Secretaria Nacional de Planificacion, 2021).

Se puede evidenciar que el nuevo Plan Nacional de Desarrollo Humano 2021-
2025 se enfoca en las problematicas de pobreza y desnutricion, dejando de lado otras
problematicas sociales importantes, como continuar mejorando las politicas publicas, los
servicios de las instituciones y una educacién inclusiva para las personas con

discapacidad.
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3 Capitulo I11: Metodologia

3.1 Enfoque de Investigacion

Para la presente investigacion se decidid utilizar un enfoque cualitativo, definido
como

un enfoque multimetddico en el en el que se incluye un acercamiento
interpretativo y naturalista al sujeto de estudio, lo cual significa que el investigador
cualitativo estudia las cosas en sus ambientes naturales, pretendiendo darle sentido o
interpretar los fendmenos en base a los significados que las personas les otorgan (Alvarez-
Gayou, y otros, 2014, pag. 1).

Ademas, segin Sampiere, Fernandez & Baptista, el enfoque cualitativo es de
“describir, comprender e interpretar los fenémenos, a través de las percepciones y
significados producidos por las experiencias de los participantes™ (Hernandez Sampiere,
Fernandez Collado, & Baptista Lucio, 2014, pag. 11). Como también de comprender que
el mundo social es relativo, y solo puede ser entendido desde la perspectiva de los sujetos
estudiados (Hernandez Sampiere, Fernandez Collado, & Baptista Lucio, 2014).

Por tanto, este enfoque permitird conocer las percepciones, experiencias Yy
significados de las familias, equipo técnico y trabajadora social sobre su rol profesional
ante la atencion de las familias con nifios y nifias con discapacidad intelectual en una
institucion de la ciudad de Guayaquil, convirtiéndose en los protagonistas de dicho

estudio.

3.2 Tipo y Nivel de Investigacion

3.2.1 Tipo de Investigacion

El tipo de la investigacion es aplicada y tiene por objetivo la generacién de
conocimiento con una aplicacion directa (Lozada, 2014). Asimismo, segun Cordero
(2009), se trata de una investigacion “entendida como la utilizacion de los conocimie ntos
en la practica, para aplicarlos en provecho de los grupos que participan en esos procesos
y en la sociedad en general, ademéas del bagaje de nuevos conocimientos que enriquecen
la disciplina” (Vargas, 2009, pag. 159).

Como la investigacién busca comprender el rol que cumple la trabajadora social
en una institucion gue atiende a nifias y nifios con discapacidad intelectual, es una forma
de estudiar y generar conocimiento, para posteriormente pensar y crear propuestas o

estrategias que mejoren su intervencion, y a la vez, mejorar la atencién de la institucion
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que brinda este servicio a este grupo de atencion prioritaria. Debido a que, la intencion es

revisar como trabajan para la verdadera inclusion social de los nifios/as con DI.

3.2.2 Nivel de Investigacion

En este estudio, la investigacion corresponde a un nivel exploratorio-descriptivo,
que segun los autores Sampiere, Fernandez & Baptista, el objetivo es examinar un tema
o problema de investigacién poco estudiado, del cual se tienen muchas dudas o no se ha
abordado antes (Hernandez Sampiere, Fernandez Collado, & Baptista Lucio, 2014).

“Los estudios exploratorios son como realizar un viaje a un sitio desconocido, del
cual no hemos visto ningun documental ni leido ningan libro, sino que simplemente
alguien nos hizo un breve comentario” (Hernandez Sampiere, Fernandez Collado, &
Baptista Lucio, 2014, pag. 91).

También tiene un nivel descriptivo que consiste en “describir fendbmenos,
situaciones, contextos y sucesos; esto es, detallar como son y se manifiestan. Con los
estudios descriptivos se busca especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles
de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro fendmeno que se
someta a un andlisis” (Hernandez Sampiere, Fernandez Collado, & Baptista Lucio, 2014,
pag. 92). Es decir, una problematica que no ha sido muy estudiada, y a la vez se podra

describir esas expectativas y percepciones que tienen sobre el rol del Trabajo Social.

3.3 Método de Investigacion

En la presente investigacion se utiliza el método hermenéutico, que segin lo
explica Husserl:

enfatiza la vuelta a la reflexion y a la intuicion para describir y clarificar la
experiencia tal como ella es vivida pero con una marcada diferencia, ya que el método
hermenéutico trata de introducirse en el contenido y la dindmica de la persona estudiada
y en sus implicaciones, buscando estructurar una interpretacion coherente del todo
(Arréez, Calles, & Moreno de Tovar, 2006, pag. 177).

En este caso se estudiard la reflexion que tienen los demas (rol-set), sobre las
funciones y las conductas de la trabajadora social de la institucion, como también, Ila

propia percepcion que ella tiene sobre su rol profesional
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3.4 Universo, Muestra y Criterio Muestral

El universo o poblacién segin Jany (1994) es “la totalidad de elementos o
individuos que tienen ciertas caracteristicas similares y sobre las cuales se desea hacer
inferencia”, 0 bien la unidad de analisis (Bernal, 2010, pag. 160).

El universo del presente estudio son todas las personas que conforman la
institucion, desde el personal administrativo, directivos, profesionales de los distintos
departamentos, equipo multidisciplinario especializado, docentes, los/as nifios/as con DI,
y sus responsables o padres de familia.

La muestra es un subconjunto de la poblacion sobre la cual se va a recolectar la
informacion para la investigacion (Hernandez Sampiere, Fernandez Collado, & Baptista
Lucio, 2014). Para realizar este paso, se utilizd el muestreo que es el método que permitira
delimitar sobre quiénes se van a recolectar los datos, en base a las caracteristicas, lugar y
tiempo de la poblacion seleccionada.

Los criterios para seleccionar la muestra fueron:

- Padres y/o responsables de nifios/as con DI que estan matriculados en la
institucion de 7 a 12 afios de edad.

- Los profesionales que son parte del equipo multiprofesional especializado
de al menos dos afios en su cargo.

- La Trabajadora Social de la institucion con un minimo de 3 afios en el

cargo.

3.5 Categorias y Subcategorias
Discapacidad Intelectual

-Comportamiento en la infancia

Familia con un miembro con discapacidad intelectual
-Impacto

-Demandas y necesidades

Rol Profesional

- Rol prescrito

-Expectativas del rol-set

- Rol limitado y estereotipado

-Funciones y actitudes
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- Rol Subjetivo
-ldentidad Propia

-Internalizacién del rol

3.6 Formas de Recoleccion de la Informacion

Las investigaciones precisan de técnicas y formas de recoleccion de datos que,
mediante la implementacion de los métodos adecuados y el dominio de estos, el
investigador asegura el éxito de los resultados del objeto de estudio y el argumento
suficiente para responder la pregunta de investigacion (Hernandez Mendoza & Duana
Avila, 2020). Para esta investigacion se implementaron las siguientes formas de
recoleccion de informacion:

Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos:

Entrevista en profundidad

La entrevista en profundidad es una técnica de investigacién cualitativa que, para
Bernardo Robles la entrevista tiene la finalidad de excavar en la vida de la persona
entrevistada detallando y comprendiendo las emociones positivas y negativas mas
relevantes, valiendose del recurso de una conversacion entre iguales y obtener su
autopercepcion con sus propias palabras (Robles, 2011).

Se realizd la entrevista usando la plataforma WhatsApp-llamadas a la trabajadora
social, para obtener las miltiples perspectivas sobre el rol de la trabajadora social en la
intervencion de nifios con discapacidad intelectual en una institucion privada de la ciudad
de guayaquil.

Grupo focal

El grupo focal es una técnica de recoleccion de datos cualitativos valiéndose de
un espacio de opinion para los integrantes donde se obtendra informacion respecto a sus
emociones, ideas y experiencias. Esta investigacion colectiva tiene proposito de
enriquecer la entrevista con las opiniones grupales, facilitar el desarrollo de la discusién
y la continua participacion de los integrantes. Gracias a su versatilidad se facilita el
abordaje de temas de dificil exploracién y genera mayor cantidad de testimonios (Hamui-
Sutton & Varela-Ruiz, 2013).

Se realizaron dos grupos focales: el grupo focal con el equipo multidisciplinario
que fue realizado de forma presencial en la institucion, y el grupo focal con las madres de

familia que fue realizado a través de la plataforma Zoom, en una reunion programada.
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3.7 Formas de Analisis de la Informacion

Para seleccionar la forma de analisis de informacion que mejor se adapta a la
investigacion, primero se procedio con la transcripcion organizada de las entrevistas y los
grupos focales realizados de manera virtual y presencial por separado. Luego, se realizd
la verificacion total de las entrevistas y continuo la codificacion respectiva de los datos.

Codificacion Abierta

Para Trinidad et al. (2006), la codificacion abierta ayuda a contemplar el abanico
de posibilidades que los datos obtenidos pueden significar, es por ello que se debe
considerar también la experiencia obtenida durante la recopilacion de datos y el
significado intrinseco del problema de investigacion (Gaete Quezada, 2014).

Codificacion Axial

Segun Valles, (1997); Charmaz, (2000); Strauss y Corbin, (2002); Charmaz,
(2006); Andréu et al., (2007), citado por Ricardo Gaete Quezada, el codificado axial
buscar una jerarquia en las categorias, sub-categorias y cualquier categoria nueva
generada por la codificacion abierta, para definir la forma en la que estas categorias se

relacionan entre si en funcion de sus propiedades (Gaete Quezada, 2014).
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4 Capitulo 1V: Resultados de la Investigacion

En el presente capitulo se analizard la informacion recogida a través de la
entrevista y grupos focales realizados, para dar respuesta a las preguntas planteadas en la
investigacion. Por lo tanto, se identificara las expectativas de las familias frente al rol del
trabajador social en la atencion de las familias que tienen nifios/as con discapacidad
intelectual que asisten a una institucion privada. También, indagar las percepciones del
equipo técnico frente al rol del trabajador social en la institucion. Y por Ultimo describir
las percepciones de la trabajadora social frente a su rol profesional en la institucion que

atiende a familias que tienen nifios/as con discapacidad intelectual.

4.1 Identificar las expectativas de las familias frente al rol del trabajador
social en la atencion de las familias que tienen nifios/as con discapacidad intelectual

que asisten a una institucion privada de la ciudad de Guayaquil

De acuerdo a Palacios & Rodrigo (1998), se define a la familia como “la unién de
personas que comparten un proyecto vital de existencia en comin que se quiere duradero, en el
que se generan fuertes sentimientos de pertenencia a dichos grupos, existe un compromiso
personal entre sus miembros” (Gallegos, 2017, pag. 22).

Asimismo, Palacios (2008), menciona que esta definicion permite ahondar en el hecho de
que la familia es un espacio donde se da respuesta a las necesidades de sus integrantes, y al mismo
tiempo, se produce por medio de un proyecto de vida familiar la consecucion de los suefios
presentes y futuros de cada uno de sus miembros y su proyeccion social (Gallegos, 2017).

Como toda familia tienen demandas y necesidades, sin embargo, cuando llega un hijo o
hija con una condicién de discapacidad intelectual, genera un cambio inesperado a esa familia,
porque afrontan diversas situaciones de incertidumbre, ademas de las ya comunes como cualquier
otra familia.

“(...) cuando el nifio naci6 estdbamos perdidos, la verdad que nunca pensamos porque no
tenia el conocimiento del que el nifio iba a nacer asi (...)” (A-01, 2022).

“Al comienzo uno no sabe qué hacer,y a veces ese rechazo, cosas asi (...)” (A-01, 2022).

“(...) Entonces ella me ayud6, me direcciono, porque en verdad cuando lo tuve, yo no
sabia nada, ni sabia que el venia con sindrome de down, hasta que me enteré cuando di a luz” (M-
02, 2022).

“(...) de lo que hace duro es que uno no sabe sindrome de down, uno desconoce hasta
que se va empapando. Porque lo primerito que uno piensa es como va hacer, que va hacer él
cuando no esté no” (M-02, 2022).
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“Cuando una esta embarazada, lo Unico que espera, es que todo salga bien y todo. Pero
ya cuando nacen, es como que, ya nacio, todo, le dicen. Claro que a veces hay un proceso de
aceptacion, hay madres no, de aceptacion o de duelo. Yo en mi caso, dije bueno pues, ya si me
toc6 a mi, ya Dios sabe por qué” (M-05, 2022).

Las participantes del grupo focal, manifestaron como esos eventos inesperados generan
un impacto en la vida familiar y su dindmica, debido a que no saben con exactitud lo que deben
hacer y buscan servicios 0 métodos que puedan informarse sobre la condicion de su hijo/a y
afrontar esta nueva situacion.

Asimismo, por como se menciond anteriormente, comienza la odisea de buscar un lugar
0 institucién que puedan atender a sus hijos/as, para informarse, aprender, e ir construyendo el
futuro de sus nifios/as, como a su vez, reestructurando la dinamica familiar. Generalmente, puede
sera través de referencia, busqueda por internet, y/o conocimiento previo de la institucion, apesar
que puede ser complicado el camino, como se puede ver de ejemplo:

“Si, a mi me comentaron (...), al pasar los meses buscaba yo un lugar donde le hagan
terapia y cosas asi, entonces por ahi me recomendaron esta institucion, que estaban dando clases
incluso a nifios pequefios, que podian ingresar nifios pequefios” (A-01, 2022).

“(...) porque como le digo yo buscaba, no encontraba lugar, no encontraba quien le diera
las terapias, estabamos completamente desorientados y ahi alguien me coment6” (A-01, 2022).

“bueno, yo si iba a comentar que a la institucién la conozco por referencia igual. En
realidad, es una institucion posicionada en el &mbito educativo especializada hace muchos afios.
Yo siempre veia reportajes en la tele, sobre la inclusion, siempre habia escuchado de la labor de
los trabajos con los chicos” (M-01, 2022).

“Bueno yo conoci la institucion, porque di a luz en la maternidad, y de ahi, me
direccionaron que ahi mismo hacen estimulacion temprana, hacian ahi mismo (...), ella me dijo
que averiguara en esa institucion” (M-02, 2022).

“(...) empezabamos a buscar lugares, lugares, y dimos con un lugar que nos ayudé mucho,
él estuvo ahi todo su inicial, todo el maternal (...). Yosiqueria que él vaya a una escuela regular,
pero, lastimosamente, me cerraron muchas puertas, tocamos muchas puertas y siempre habia
muchas excusas, en realidad eran excusas. Porque le tomaban pruebas, que élno sabia hacer esto,
que él no sabia jugar decian, 6sea, muchas excusas en realidad (...), Y, al final tocamos la puerta
de la institucion” (M-03, 2022).

“Por medio de una amiga, me consigue ya de una la cita de la entrevista con la Miss, (...),
me dice, mira hay una institucion asi, que yo te la recomiendo, esa es una amiga que yo tengo,
que le agradezco muchisimo” (M-04, 2022).

“(...) Yo busqué en internet escuelas, me salian un montén, y yo dije bueno esta escuek

no sé, sale especializada en nifios asi, y entonces yo dije bueno ya averiguar todo” (M-05, 2022).
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Una vez que las participantes y su nifio o nifia lograron formar parte de la institucion,
expresaron varios sentimientos como de alivio, sorpresa, felicidad, entre otros, por ejemplo:

“(...) Hasta al final, cuando ya nos dijeron que si, que entraba y fue uufff la felicidad y el
alivio, de que €l ya ingresaba a formar parte de la escuela como tal” (M-03, 2022).

“(...) De ahi una vez que ya gracias a Dios Ezequiel fue aceptado, muy bien todo hasta
ahora (...) (M-02, 2022).

“(...) me entrevisté con la Miss, fue stper rapido (...) que en algin momento me iba a
llamar, que no me garantizaba que fuerarapido, porque habia muchas personas (...)y mi sorpresa,
pensando que eso iba a tardar meses, no te podria decir porque ya lo olvidé cuanto tiempo fue
exactamente, me llamaron a la entrevista (...) Bueno, le hicieron su evaluacion, y me dijeron
mama se tiene que quedar acé en la institucion” (M-04, 2022).

Por otra parte, también se indagd con las participantes, sobre las expectativas que tenian
al momento de formar parte de la institucion. Tomando en cuanta que las expectativas de acuerdo
a la psicologia cognitiva, “es definida como la evaluacion subjetiva de la probabilidad de alcanzar
una meta concreta” 203. Ademas, Reeve (1994), expone que “constituyen una estructura de
conocimiento basada en la experiencia que permite predecir la probabilidad de que se dé un
acontecimiento o una consecuencia. Es la anticipacién de resultados estan implicitas las
evaluaciones subjetivas de la probabilidad de conseguir tal meta” 203

Las participantes expresaron lo siguiente:

“La expectativa como tal, la verdad que yo siempre he aprendido a que no hay que hacerse
expectativas muy altas, para no tener que pasar por procesos de decepcion, y no es que uno no
tenga que aspirar o esperar algo, sino que yo mas bien aprendi que (...), tenia que tener mente
abierta y mucho amor para dar” (M-04, 2022).

Igualmente, la participante menciona que: “Entonces en un principio yo ingreso a la
institucion, y lo primero es que supera mis expectativas por encima, porque como no me hice una
idea, lo que hizo fue sorprenderme y fue sorpresa tras sorpresa, para bien” (M-04, 2022).

En estos comentarios se puede evidenciar de cdmo las expectativas tienen una relacion
con elambito psicosocial y la identidad de la persona. Debido a que la dindmica de la construccion
de las expectativas tiene como primera fuente la personalidad, que por medio de ella se regula y
autorregula sus contenidos, como también se establecen tiempos que estan categorizados segun
la intensidad que plasme la persona en su proceso de desarrollo y evolucién, para posteriormente,
dar el paso de la construccion de las mismas.

Portanto, la participante (M-04) menciona que prefiere no hacerse expectativas altas para
en un futuro no pasar por procesos de decepcion, que podrian ser acontecimientos de su vida y
desarrollo personal que la llevaron a ese proceso de no construir expectativas o mantener un nivel

bajo.
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De igual manera, la participante (M-01) expresa similitud con la anterior, diciendo: “mis
expectativas estaban en un nivel estdndar, no estaba con mucha ansiedad, a medida que fui
conociendo al personal, los dias pasaron, el trabajo, fui asimilando todo. (...) no es que tenia
grandes expectativas, todo lo tomeé con mucha tranquilidad” (M-01, 2022).

Por otro lado, las demas participantes si mostraron expectativas mas elevadas:

“mis expectativas cuando mi hijo ingres6 a la institucion, pues eran que él logre
comunicarse mejor, que mejore en el tema de su lenguaje, que logre un poco mas de
independencia en algunas cosas” (M-03, 2022).

“Si teniamos muchas expectativas, primeramente, porque como yo le habia indicado
antes, no teniamos un lugar en donde hacerle ningn tipo de evaluacién, porque no conociamos,
preguntabamos un lugar, pregunta en otro lugar y no tenian, no teniamos el profesional para que
le haga la estimulacion temprana” (A-01, 2022).

“(...) Entonces cuando ingresamos a la institucion (...) eso fue ya como un aliciente para
nosotros, porque estaba realmente desesperada” (A-01, 2022).

Por ultimo, se busco identificar como las participantes del grupo focal conciben
el rol de la trabajadora social y las expectativas que tenian sobre sus funciones.
Considerando que

el rol se construye y lo adapta cada uno asi mismo, puede gue en un principio esté
definido por lo que los deméas contribuyentes del grupo esperen de mi conducta, pero sera
en lineas generales, ya que cada uno posteriormente deberd adaptar esas expectativas y
exigencias a sus caracteristicas personales (Diez, 2021, pag. 1).

Por tanto, las participantes mencionaron lo siguiente:

“el primer filtro fue la trabajadora social, ella llend una ficha muy extensa, pregunté todo
obviamente como una ficha médica, era como una ficha médica podria decirse, y antecedentes
familiares, y sobre todo los antecedentes de como fue la gestacion del nifio y como se dio el parto.
Absolutamente todo” (M-01, 2022).

“(...) la trabajadora social es el primer filtro, y ella es un papel importantisimo, porque
ella es la que se encarga de estructurar en nuestras fichas, con nuestros datos, sobre todo, sobre
nuestro nivel socioecondmico, y en la manera en las que nos pueden ayudar (...) Entonces todo
eso es el rol de la trabajadora social, conocer nuestra situacion dentro y fuera de la familia” (M-
01, 2022).

“uno cuenta desde antes de quedar embarazada, de como tu quedaste embarazada,
cuéntame, querias o no querias, desde ahi en adelante uno cuenta su historia, lo méas transparente
posible (...) Mas que todo evaluar la parte socioeconémica” (M-04, 2022).

Segun la Teoria del Interaccionismo simbélico de Blumer, explica que la interaccion de

las personas y la interpretacion de los procesos de comunicacion, permiten que los sujetos
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atribuyan los significados de sus actividades y ambientes. Desde el conocimiento de las
participantes se puede considerar las funciones y el rol que cumple la trabajadora social, siendo
un agente que indaga los antecedentes familiares, econdmicos, y sociales, para finalmente
construir una mirada de la familia, tanto en su interior como las relaciones en sus ambientes.

También se puede evidenciar segin las aportaciones que manifiestan, la
satisfaccion del cumplimiento de esas expectativas que esperan de la Licenciada en
Trabajo Social, ya que, esuna persona que investiga para realizar la ficha socioeconémica
y de esa forma asignar de forma més justa las contribuciones econdmicas que deben
realizar ala institucion.

“el tema de la trabajadora social, yo creo que siempre ha sido manejado de forma justa,
de forma oportuna, desde la entrevista que la hacen enla misma institucion, hastala visita, porque
nos han visitado en casa” (M-03, 2022).

“el trabajo que ella realiza es bien importante, bien minucioso, tienen que hacer de la
mejora manera, para que de alguna u otra manera todos podamos colaborarle en lo que se pueda,
y que aquellos, aquellas familias que no pueden hacerlo porque sus recursos bajos, pues, también
ayudar, y poner una pension adecuada o una mensualidad adecuada” (M-03, 2022).

“En cuantoa la trabajadora social, no, yo no tengo quejas, porque siempre visitd la casa,
porque van a visitar, las viviendas, para ver el nivel socioeconémico de la familia, y no no, yo no
tengo problemas ni inconveniente nunca con, en cuanto a eso. Creo que son profesionales, hacen
su trabajo excelentemente” (A-01, 2022).

“el trabajo, més que todo, es ir a visitar, a ver cdmo uno vive, mas que todo los papas (...)
ver la parte socioeconomica” (M-05, 2022).

Asimismo, una participante explica como supera sus expectativas, y que el rol de
la trabajadora social también es identificar las redes formales que tiene una familia, como
el sistema de salud, o instituciones que las familias requieran servicios para suplir las
demandas, en este caso, en cuanto al tema de la discapacidad intelectual.

“Y la trabajadora social a mas de esto, me ayudd a canalizar, a conocer, como
generalmente no conozco tantas cosas de acéd, entonces me dijo, mira hay fundaciones para salud,
para atender esta cosas, en el sistema de salud publico, para que no tengas que pagar particular,
el proceso es asi, llama a tal nimero e ingresas, de ahi, vamos a gestionar el carnet de CONALI, de
ahi te vas a llamar a tal nimero, vas hacer este proceso, si necesitas esto, si necesitas esto
comunicamelo que yo te ayudo aresolver, a buscar un canal que pueda atender, o darte un nimero
de teléfono de alguien que puedas llamar, y asi. Asi que mis expectativas siempre han sido tipo
estallido de fuegos artificiales, porque me sorprenden, me sorprenden, cuando yo pienso que Wow,

que mas me pueda dar, me siguen dando, me siguen brindando apoyo (M-04, 2022).

53



Las expectativas de las familias frente al rol de la trabajadora social se pueden
decir que se cumplen como su rol socialmente construido, puesto que sus aspiraciones y
deseos para modificar su situacion sociopolitica han sido positivas, es decir, al mostrar
transparencia sobre el nivel socioecondmico, la dindmica familiar y la relacion con el
entorno, permitié la profesional diagnosticar el nivel que debe aportar econémicame nte,
como también, asegurar las redes de apoyo posibles para cualquier situacién problema o

demanda que tenga la familia.

4.2 Indagar las percepciones del equipo multidisciplinario ante el rol de
la trabajadora social en la atencion de las familias que tienen nifios/as con
discapacidad intelectual que asisten a una institucion privada de la ciudad de
Guayaquil.

El equipo multidisciplinario es “aquel que estd formado por un grupo de
profesionales de diferentes disciplinas, donde uno de ellos es el responsable del trabajo
que se lleva a cabo. Sin embargo, requiere del aporte del resto de los profesionales para
obtener el logro de los objetivos comunes” (Pizarro, Ramirez, & Serrano, 1981, pag. 11).

Antes de indagar las percepciones del equipo multidisciplinario frente al rol de la
trabajadora social, se podria describir como es la forma de trabajar del equipo, es decir,
la dindmica.

“Todos los meses nos reunimos, la docente, todas las terapistas, ocupacional, de lenguaje,
la trabajadora social, y la psicologa. Y bueno ahi se va analizando cada uno de los casos, y bueno,
la intencidn es esa no, analizar, ver por qué via abordar, y bueno, eso principalmente, abordar el
caso, como se da situaciones positivas, situaciones negativas, novedades, novedades médicas”
(PS-05, 2022).

“(...) porque a veces una tiene una informacion importante, y es importante que todas las
conozcan, 6sea, medica, situacional, familiar, y bueno, ahi siempre hay recomendaciones una a
la otra, esa es la intencion, de compartir la experiencia” (PS-05, 2022).

Posteriormente se cuestiond cudles funciones realiza la trabajadora social en la
institucion. De esta manera, se puede analizar desde la teoria de la construccion social,
que la que “la identidad del individuo se perfila dentro de una realidad objetiva, aunque
es percibida dentro de una realidad objetiva como algo externo, esen realidad un producto
humano y surge de la relacion dialéctica entre individuo y sociedad” (Yéafiez Henriquez,
2010, pag. 300).
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Como el rol es una construccion social de cual papel representards, el
cumplimiento de los demas sobre su actuacion, por medio de las funciones y conductas,
se puede ver como los miembros del equipo multidisciplinario expresaron:

“el Trabajo Social es bastante claro, bastante claro en varios aspectos. La trabajadora
social ciertamente tiene un perfil de acompaiiar y trabajar con familias, de conectar a las familias
a esos servicios comunitarios que muchas veces no lo conocen y que estan ahi (PS-05, 2022).

“Y eso es lo importante, por ejemplo, la trabajadora social también, conoce procescs
legales, no como abogada, pero si las instancias judiciales donde pueden ir en caso de maltrato,
de violencia. Entonces que de hecho es una realidad no. Entonces, el rol del Trabajo Social es
encaminar a esos procesos que también son importantes™ (PS-05, 2022).

Por otro lado, también se puede evidenciar satisfaccion de las expectativas que tienen
sobre el rol de la trabajadora social, ademas, que sobre sus funciones yace un rol de investigadora
y conocedora sobre el ingreso de cada nifio/a, y por ende, también sobre los antecedentes
familiares, econémicos, sociales y culturales de cada uno de ellos. Por lo cual, mencionaron:

“Y0 pienso que, si es un trabajo bien claro (...) Es la primera instancia en la que nosotros
conocemos a la familia, a través del Trabajo Social. Porque ella tiene su ficha socioecondémica,
en la cual nos dice cuales son, como esta integrada esa familia, como es su entorno, qué ingresos
tiene, y no porque la docente le importa, por ejemplo, cuanto gana no, no es por eso, pero si me
importa el entorno en el cual el nifio se desenvuelve” (DC-01, 2022).

“Cuantas personas viven en esa casa, por qué me importa, porque quiero saber los apoyos
que tiene esa mama, si esta sola, si permanece sola en casa con su hijo, quien la pueda apoyar en
el momento que ella no pueda estar en la terapia. Y eso me lo da en la informacién, cuantos
integrantes hay en esa familia, hay hermanos mayores, quien me puede servir de modelo para ese
nifio. El entorno, qué puedo aprovechar de ese entorno. Porque la trabajadora social lo sabe, 6sea,
si yo le digo, dime por donde vive, ah vive en el centro, ah ya. Y qué hay por ahi, ah hay un
parque, hay un dispensario, ahh, entonces sé que puedo tomar y aprovechar. A veces la mama, el
papd, o la familia no visualiza lo que hay en el entorno, pero ya la trabajadora social con ese 0jo
de Trabajo Social, pues ella ya listo. Y nosotros podemos aprovechar” (DC-01, 2022).

“Creo que ella es una parte fundamental, porque a veces uno no conoce totalmente a la
familia y eso es un aporte preponderante, ella ya tiene la informacion” (DB-06, 2022).

Asimismo, aprender un rol, nos adecuamos a lo que esperan de nosotros. A medida
que nuestro rol se vaya adecuando a las expectativas de esos “otros”, iremos aprendiendo
el rol. Esas expectativas se reflejan en el equipo multiprofesional especializado e incluso
directivos de la institucion, que esperan que cumpla ciertos trabajados de acuerdo a sus funciones
establecidas como profesional del Trabajo Social.
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“Y es un trabajo de hormiga, es un trabajo que quizas visiblemente no se ve, porque
trabaja tras bastidores, y yo siempre digo, son tres roles importantes: el trabajo social es
informante, porque informa a la familia, informa al equipo, informa a la institucion; hace un
trabajo vinculante, porque vincula esa informacién, a los servicios, y todo lo demas, y
restaurador/restaura. Parece mentira, pero esa informacion y ese vinculo restaura el derechoa los
nifios, a las familias, entonces, eso no se ve enuna hoja, es un trabajo que esta asi, simplemente
conectandolo, pero es un trabajo importante” (PS-05, 2022).

4.3 Describir las percepciones de la trabajadora social frente a su rol
profesional en la institucion que atiende a familias que tienen nifios/as con

discapacidad intelectual.

Es importante resaltar que nuestra personalidad es un conjunto de roles aprendidos,
que se han adecuado en mayor o menor medida a las expectativas de los padres y
educadores. No obstante, esas expectativas no se han cubierto del todo.

La trabajadora social nos cuenta un poco sobre cuando llegd a la institucion:

“Siempre he participado en el proceso de ingreso de los chicos, participamos todo
el equipo multidisciplinario, se han dado muchos cambios (...) Y finalmente hemos
guedado en que participa la psicologa y la trabajadora social. La psicéloga en todo
momento es la que coordina el proceso de ingreso, son las que llaman a los chicos para
tener las entrevistas, se coordinan horarios (...)” (TS, 2022)

“(...) el trabajo social desde que yo ingresé he hecho muchos cambios en cuanto
a la ficha socioeconémica, al principio habia mucha informacion repetida que tenia
psicologia, y con el tiempo fuimos conociendo la institucion y adquiriendo experiencia
podemos ir haciendo cambios, entonces mi funcion de trabajadora social es también ver
la parte econdmica porque establezco los valores de pension y matricula de acuerdo a la
conexion econdmica de cada familia, la pensién es diferenciada. Pero diferenciada
tomando en cuenta todo en la entrevista que hago socio econdmica que con los cambios
que se han hecho he hecho una ficha socio econémica netamente econdmica. Porque no
VOy a repetir otros aspectos que tengan que ver con psicologia, pedagogia porque seria
una repeticion de informacion” (TS, 2022).

De igual manera, podemos decir que el rol no solo se construye a partir de las
percepciones y expectativas de los demas, sino que también como lo dice en la teoria de

la construccion social, internalizamos el mundo social, es decir, que es asumido e
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interiorizado por el mundo, de tal forma que se determinan las estructuras de su propia
conciencia (Yafiez Henriquez, 2010).

Asimismo, que ese proceso de internalizacion de la realidad se construye a partir
de los procesos de socializacion primario, que es cuando la persona percibe y cobra
conciencia de su relacion con los otros, transformandose en un ser social. También, a
través del proceso de socializacion secundaria que la persona adquiere nuevos sectores
del mundo objetivo de la sociedad (Yafiez Henriquez, 2010).

De esta forma, la trabajadora social ha interiorizado todos los conocimientos
adquiridos por el estudio y experiencia, como también por el mundo objetivo de la
sociedad, realizando las siguientes funciones de su rol profesional:

“(...) también atiendo mucho lo que es el proceso de pase de los chicos, cuando
pasan de un proceso a otro, en ese momento también visito el hogar, hago las visitas
domiciliarias cuando pasa por ejemplo que estimulacion temprana a la parte de inclusién
educativa o se va al programa de escuela, en ese caso la institucion si me solicita una
visita domiciliaria” (TS, 2022).

“También cuento con un fichero como instituciones digamos que de acuerdo de
los padres que tienen hospitales, tienen otros dispensarios médicos de la comunidad, a un
bajo costo y que la atencion es muy buena. (...) Decir, estos son los centros que puede
acudir, centros médicos a bajo costo, o si es de seguro social o puede ir al seguro social
con su nifio o si no tenemos los recursos médicos de salud del gobierno” (TS, 2022).

Por lo que podemos evidenciar, la trabajadora social hace parte del equipo cuando un
nifio/a va a ingresar a la institucion, también realiza la entrevista a los padres para conocer sus
antecedentes familiares y econdmicos, y asipoder realizar la ficha socioeconémica que permitira
asignar las pensiones. lgualmente, tiene contactos con instituciones que pueden aportar como
redes de apoyos formales para las familias cuando demanden alguna necesidad.

Ademas, de lo anterior que se menciond, también realiza las visitas domiciliarias, que es
una forma de ver y conocer el entorno de la familia, cémo viven, que instituciones tienen cerca,
etc.

“(...) dentro de la institucion te cuento que siempre he contado con el apoyo de la
institucion, porque se me viene a la mente ahorita cuando tengo que hacer visitas, hace
dos afios visite a toda la institucion, hubo que actualizar datos, hablamos de unos
doscientos o trescientos chicos, para mi era imposible, fue un afio que solamente me
dedique a hacer visitas, pero en ese momento un proyecto con el MIESS, y se integré una

trabajadora social, entonces con ellas nos dividimos lo que es la ciudad de guayaquil y
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realizamos las visitas, de padres que ya conozco desde el tiempo que estaba, otros nuevos
que ingresaban (...)” (TS, 2022).

A parte que el rol es una internalizacion de la conciencia que la humanidad es un
producto social, también hay otros aspectos como la externalizacion, que se refiere que
la sociedad es producto de la actividad humana, en eso se puede entender de como los
demés perciben esa realidad objetiva, que a la vez, la sociedad misma hace parte de ella.

Por ende, la trabajadora social cuenta esa realidad de la sociedad sobre su rol:

“(...) una de las cosas que siempre nos dicen cuando estudiamos trabajo social
gue no seamos paternalistas, lo que tenemos que tener es que usted tenga calidad humana.
A veces cuando la persona da, la persona no valora. Para mi las cosas tienen que ser
ganadas. No puedo dar porque me duele el estdmago, toma eso. Para que no le duela la
barriga no coma chatarra. No puedo dar, uno tiene que tener calidad humana, no ser
paternalista, debe tener un equilibrio emocional, tampoco puedo involucrar en mi trabajo
mucho sentimiento, la parte afectiva” (TS, 2022).

Por otra parte, en la teoria del rol, también puede suceder que el rol estuvo
estereotipado por la sociedad, sin embargo, con el paso del tiempo, que hubo cambios en
la profesion y por ende, también del rol, recordando que no es estatico, sino dindmico:

“La gente, la comunidad ya no nos ve como una pequefia doctorita que alivia el
dolor y yo le llevo y traigo, no. Ahora que estamos, orientando al padre, coordinando
acciones, porque por decir donde yo estoy yo oriento al padre por ejemplo sefiora mire
mi hijo naci6, yo tengo que hacer un examen por decir 0 queremos un examen
neuroldgico, me piden aca en la institucion porque estan viendo al nifio con un
comportamiento, una duda, ha ya perfecto, yo coordino, envio a neurociencias y por
ejemplo busque a tal persona en este horario (...) lo que hacemos nosotros es orientar,
sabe vaya alla pero no es que yo voy air de la mano con el padre, porque él es su hijo, no
es el mio, lo que hago es coordinar, orientar en esa parte, entonces yo creo que hasta la
genta ha cambiado esa mentalidad de acuerdo al comportamiento de uno a la actitud de
uno que la comunidad cambie porque usted puede ser dar, dar, dar, pero el padre, ;a qué
se compromete? A nada (...)” (TS, 2022)

“Si muy asistencialista, y eso si me lo metieron bien en mi cabeza, y yo si dije no,
nada de dar las cosas al minimo esfuerzo, usted las da al mismo tiempo que la da la otra
persona, que lo asimila, que lo practica, pero no da todas las cosas” (TS, 2022).

Asi como puede ser que un rol profesional este estereotipado, puede suceder una

confusion del rol, cuando éste no esta muy claro. Debido a que, como el rol responde a
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las expectativas del “rol-set”, pero son varias personas con diferentes percepciones. Por
lo cual, pueden decir que el rol es de tal manera, no obstante, se tenia otra expectativa
sobre la conducta. De esta forma, que trabajo social si tuvo esa confusion tiempo atras al
ser una profesion nueva:

“Si, habia mucho. Porque eran en sus inicios, pero creo ahora no, creo que en
cualquier parte de las instituciones que estemos el asunto a cambiado y para bien, excepto
gue sean lugares como le digo que sea la penitenciaria, en un lugar infanto juvenil, en un
lugar de nifios abandonados, huérfanos, no yo si tendria que llevar ahi a los nifios porque
no hay un padre responsable, pero en una parte de una escuela, una institucion, el padre
0 un representante, creo que ahora si tratamos de siempre tratar de involucrarlos, que es
la familia” (TS, 2022).

Por dltimo, como se mencionaba de la internalizacion de los procesos de
socializacion, el profesional también crea una idea de su propio rol, lo cual llamamos de
rol subjetivo, y la trabajadora social lo expone de esta forma:

“(...) yo si estoy muy clara de mis funciones en la institucion, yo estoy muy clara
de lo que es una trabajadora social, de que es una orientadora, no puedo ser una
paternalista, tengo siempre que estar apoyando el proceso de aprendizaje de los chicos de
la institucion, siempre tener una buen actitud junto al padre, junto a su familia, estar
siempre atenta, estar siendo como poquito chispa porgue las necesidades si pasa algo no
podré decir, espéreme déjeme pensar, hay que actuar, ser también muy comunicativa,
también aqui no puedo ser tan cohibida (...) siempre ser ese apoyo a la familia, por lo
menos el trabajar con la discapacidad, hay que tener los piecitos bien puestos sobre la
tierra, porque nos salen inconvenientes, usted sabe, la posicion de salud de los chicos, hay
que ser muy sensible pero no inmiscuirme como que es mi problema, por el bienestar de
los chicos, por ser una guia en todo el proceso de aprendizaje, entonces siempre
mostrando una actitud positiva (...) ver la manera de cOmo mejorar, siempre se orienta a
los padres, todo con el fin de mejorar, encaminando a mejorar la calidad de vida, de la
persona con discapacidad (...) (TS, 2022).

“(...) siempre tratar de coordinar con todas las acciones, con todo el equipo,
siempre somos muy profesionales dentro del equipo, vemos siempre el bienestar, la
educacion, el derecho del nifio, siempre hablamos de los derechos del nifio, de tener una
familia, el derecho a la salud, porque a veces los papas son un poco descuidados con

respecto a la salud de los chicos, sabemos que nuestra seguridad es asi (...) (TS, 2022).
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“Como trabajadora social doy una orientacion, por lo menos cuando recién tocan
las puertas o pasan por mi para una entrevista” (TS, 2022).

Por ultimo, como el rol abarca las funciones, pero también cuestione conductuales
como las aptitudes y habilidad, lo cual, la trabajadora social explica cuéles son segin su
percepcion (rol subjetivo) y lo que esperan los demas (rol prescrito).

“Si, calidad humana como le dije a usted, respeto a las deméas personas. También
el tono de voz porque es diferente que le diga mi sefiora, sefiora, a que le diga y use un
tono de voz fuerte. Tenemos hasta que propiciar un ambiente adecuado, de respeto, de
confianza, porgue imaginese el padre de familia me va a contar sus intimidades familiares,

incluso a veces llega mas cosas que nos llegamos a enterar (...)” (TS, 2022).
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5 Capitulo V: Conclusiones y Recomendaciones

5.1 Conclusiones

El rol es socialmente construido segun la teoria de Berger y Luckmann, conlleva auna
dialéctica entre la persona y la sociedad, que la sociedad hace parte de la realidad
objetiva, pero a la vez, es un producto de la actividad humana. Asimismo, que la
persona pasa por un proceso de socializacion primaria, que se da cuenta que no solo
esta ella, sino que hay otros, donde ya se convierte en un ser social. Y la socializacion
secundaria, donde poco a poco se va tomando méas producto del mundo obijetivo
(realidad social).

Asimismo, como la teoria del rol explica de forma explicita sobre cémo se construye
en base de las expectativas de los demas (rol-set) que se denomina rol prescrito, lo que
ellos esperan de ti. Sin embargo, también en el camino interiorizas tu roly lo combinas
con tu propia conducta que se conoce como rol subjetivo, y creas tu propia idea sobre
el rol que debes desempefiar como profesional de Trabajo Social.

El rol que cumple la trabajadora social en la institucion segin los demas es de
investigadora, ya que indaga todo acerca de la familia, su historia, cémo es la familia,
su entorno, sus antecedentes familiares, econdmicos, sociales y culturales. Y todo eso
lo realiza a través de una entrevista inicial y una ficha socioeconomica.

Segun la trabajadora social, que percibe su rol subjetivo, lo ve como orientadora, es
decir, que orienta y encamina a la familia ser parte del proceso de desarrollo de su
hijo/a, de orientar en procesos de acompafiamiento de salud si lo necesitan, del seguro
social, entre otras instituciones que pueden brindar servicios aesas familias, segin las
necesidades y demandas que presenten.

También como la profesién de Trabajo Social era relativamente nueva en comparacion
a otras profesiones afios atrds, habia cierta confusion del rol, es decir, de lo que
esperaban los demas que hagas, pero también, que podian tener otras expectativas
sobre su conducta y habilidades.

Eso también puede crear que el rol sea estereotipado a los ojos de los deméas, del mundo
objetivo, porque como la profesion nacid desde el asistencialismo y la caridad se
quedaria de esa manera. No obstante, el rol no es estatico, sino dindmico, el sujeto y
la sociedad lo construye, puede ir cambiando con el tiempo segin crean que debe ser
el rol profesional. Y ya no ser ese tipo de rol paternalista, sino mas bien se orientar y

dar acompafiamiento a la familia que tiene los nifios/as con discapacidad intelectual.
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e Por Ultimo, para la trabajadora social, su rol debe ser de orientar, con una habilidades
y conducta de calidad humana, respeto y confianza para crear ese entorno de
acogimiento a la familia, debido a que llega necesitando informacién para propiciar lo

mejor para su hijo/a.

5.2 Recomendaciones

e La primera recomendacion que podria dar es acerca de la revision bibliografica,
nuestro pais tiene que evolucionar en el mundo cientifico, porque son muy pocas las
producciones académicas sobre el trabajo social y la discapacidad, y mas adn
focalizado en discapacidad mental.

e De igual manera, la trabajadora social se ha enfocado mucho en el rol de orientar y
acompafiar, pero ha dejado de lado otras funciones que puede realizar, como realizar
talleres grupales con los padres de familia, ya que, se menciond lo dificil que era
trabajar con ellos y hacerlos entender la situacion. Por lo cual, el trabajo social tiene
las herramientas Y estrategias para realizar una intervencion sociofamiliar.

e Asimismo, menciona que realiza una entrevista inicial y ficha socioecondémica para
ubicar ala familia enuna pensién, no obstante, estd dejando de lado otros factores que
pueden ayudar a la construccion de un diagndstico mas completo, como los factores
de riesgo, las necesidades de las familias, etc., que pueden trazar una intervencion en

conjunto con el equipo multiprofesional.
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ANexos

Guia de Preguntas Entrevista (Trabajadora Social)

- ¢Cuanto tiempo lleva trabajando en la institucion?
- ¢Como se realiza el trabajo en la atencion de los nifios y nifias con discapacidad
intelectual? ¢Qué servicios y/o programas y proyectos ofrece la institucion?

- ¢Qué funciones realiza como trabajadora social en la institucion?
Rol Prescrito (Rol-Set)
- ¢ Qué considera que los demas esperan que cumpla como Licenciada en Trabajo Social?

- ¢Qué considera que espera la institucion sobre su rol y funciones como Licenciada en
Trabajo Social?

- ¢QUué esperan los padres de familia y/o representantes legales sobre su atencién en la
institucion?
-Como parte del equipo técnico multidisciplinario, ¢cudles son las funciones que

desempefia?

- ¢ QUué esperan sus compafieros (equipo técnico) sobre sus funciones y habilidades como

trabajadora social?
- ¢Cudales son las limitaciones que tiene como Trabajadora Social dentro de la institucié n?

- ¢(Considera que existen estereotipos sobre la profesion? ;Cuéles son los estereotipos

sobre su actuacion como Trabajadora Social en la institucion?

Rol Subjetivo:

- ¢Cual cree usted que es el rol del Trabajo Social? ¢Cuales son las funciones que
debe desempefiar?

- ¢Cuales cree que son las actitudes y habilidades necesarias para desempefar la
profesion de Trabajo Social?

- ¢Cuales fueron las expectativas que tenia como trabajadora social al ingresar en

la institucién que trabaja actualmente?

71



Rol Actuado:

- ¢Existen diferencias entre las expectativas como trabajadora social y la
experiencia real? ;Cuales?

- ¢Qué piensa sobre su rol socialmente prescrito (construido socialmente) 2,
¢considera que asi debe ser?

- Generalmente la profesion no es muy conocida, ¢como eso genera confusién sobre

el rol y funciones?
Tension de Rol:

- ¢Como fue el choque entre sus expectativas como trabajadora social frente a lo
que esperaba la institucion?
- ¢Alguna vez sucedid que tenia una concepcidn sobre sus funciones y actitudes,

pero tuvo que actuar de otra forma, ¢Por qué y como fue?

Guia de Preguntas Grupo Focal (Familias)

- ¢Como conocieron a la Fundacion Fasinarm? ¢Por referencia de alguien? ¢Ustedes
buscaron?

- ¢Cuando llegaron a la fundacion, cuél fue la atencion brindada? ¢Quién las atendio?
¢Qué explicaron acerca de la fundacion?

- ¢Queé expectativas tenian antes de ingresar a sus hijos a Fasinarm?

- ¢Como ha sido la experiencia de sus hijos en Fasinarm? ;Cuanto tiempo llevan
estudiando?

- ¢Cuéles logros se han alcanzado con sus hijos desde que estudian en Fasinarm?

- ¢Como ha sido la experiencia de ustedes como madres en la fundacion Fasinarm?

- ¢Cblmo es la relacion de ustedes con el equipo multidisciplinario (docentes, terapistas,
psicologa y trabajadora social)?

- ¢QUué expectativas tenian en relacién a la atencion de la Trabajadora Social? ¢Estuvo
en concordancia con lo esperaban? La realidad

- ¢Cual ha sido/es la atencion que brinda la Trabajadora Social? ¢Alguna vez acudieron
aella? ;Para qué?

- ¢Cuales son las intervenciones de la Trabajadora Social con la atencion de las familias?

72



- ¢Estan satisfechas con la atencién brindada por la Trabajadora Social? ¢Por qué?

- ¢Queé recomendaciones podrian dar para la atencion de la Trabajadora Social?
Guia de Preguntas Grupo Focal (Equipo Técnico)

¢COmo inicié su relacion con Fasinarm?
¢Cuéanto tiempo llevan trabajando en Fasinarm?
¢Qué proyectos y/o actividades realizan en Fasinarm?

¢Como son las interacciones con las familias?

o~ w0 DN

¢COmo es trabajar con nifios y nifias con discapacidad intelectual? ;Cuéles son los

desafios?

6. ¢Cuéles son los logros que quieren alcanzar con las familias y nifios/as con
discapacidad intelectual?

7. ¢Qué experiencias han obtenido trabajando con nifios/as con discapacidad intelectual?

8. ¢Como describiria su rol y funciones dentro de la institucion?

9. ¢(Como es la dindamica de trabajo como equipo muktidisciplinario para brindar esta
atencién a los nifios y nifias con discapacidad intelectual?

10.  ¢Qué situaciones complejas se han presentado en la dindmica de trabajo como
equipo multidisciplinario?

11.  ;Después de la pandemia, ¢se ha modificado la dinamica de trabajo como equipo
multidisciplinario? ¢Cuéles fueron los cambios?

12. La pandemia ha afectado el trabajo con los nifios/as con discapacidad intelectual?
¢Qué estrategias han aplicado para afrontarlo?

13.  Como parte del equipo multidisciplinario, ¢Qué esperan que haga una trabajadora
social? ¢Cudles son las expectativas?

14.  ¢Cual es el rol que cumple la trabajadora social en la institucion?

15. ¢Cudles son las funciones que desempefia la trabajadora social dentro de la

institucion Fasinarm? ¢;COmo perciben su trabajo?
16. ¢Cuéles han sido sus mejores experiencias como parte del equipo multidisciplinario

de la institucidon Fasinarm?
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