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RESUMEN

Este trabajo de titulacion que se presenta tiene como objetivo el analizar el
procedimiento de la medida de proteccion a nifios con discapacidad, de la
sustitucion familiar en el canton Morona, durante el afio 2022. Determinando para
esto una metodologia cualitativa, con un método hermenéutico, que se baso en
un nivel y tipo de investigacion aplicada y descriptiva y que aplicé las técnicas de
la entrevista y de la revision documental a 9 expedientes de casos de estas
familias de Morona. De esta manera se pudo concluir que los nifios y nifias con
discapacidad requieren de una doble proteccion por todas las vulnerabilidades a
las que se enfrentan, y una de ellas es tener un apoyo econdémico, una
estabilidad financiera que es justamente cubierta por parte de sus padres, por lo
que ellos recurren a la medida de proteccion de la sustitucion para poder proteger
a cabalidad los derechos de sus hijos y cubrir todas sus necesidades médicas,
de educacion, de terapias y demas situaciones que se presentan por su

condicion.

Palabras claves: Nifios con Discapacidad, Familia, Medida de Proteccion,

Sustitucion, Derechos Humanos, Estabilidad Econdmica.
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ABSTRACT

The objective of this degree work presented is to analyze the procedure of the
protection measure for children with disabilities, of family substitution in the
Morona canton, during the year 2022. Determining for this a qualitative
methodology, with a hermeneutic method, which was based on a level and type
of applied and descriptive research and which applied interview and documentary
review techniques to 9 case files of these families from Morona. In this way, it
was possible to conclude that children with disabilities require double protection
due to all the vulnerabilities they face, and one of them is to have economic
support, financial stability that is fairly covered by their parents, so they resort to
the substitution protection measure to be able to fully protect the rights of their
children and cover all their medical, educational, therapy needs and other
situations that arise due to their condition.

Keywords: Children With Disabilities, Family, Protection Measure, Substitution,

Human Rights, Economic Stability.
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INTRODUCCION

El presente documento se ha centrado en el analisis de casos de familias con
nifos con discapacidad frente a la sustitucion parental como medida de
proteccion de nifios y nifias con discapacidad en el canton Morona en el afo
2019- 2023. Para lo cual se ha trabajado con 9 expedientes familiares de estos
casos presentados en el canton, considerando la corresponsabilidad entre el
Estado, la familia y la sociedad de asegurar y proteger los derechos humanos de

estos nifios y nifias con discapacidad.

El interés de llevar a cabo esta investigacion es porque este grupo social de
menores de edad debido a sus condiciones requieren de mayor proteccion, de
que sus familias y la sociedad de su alrededor, les brinden las mismas
oportunidades, de que cuenten con los mismos derechos, pero aun en la
actualidad y el sistema de proteccion integral que se aplica en el pais, se siguen

vulnerando algunos de sus derechos.

Uno de estos derechos, es justamente el poder asistir a sus terapias de salud,
medicamentos, facilidades de movilidad, educacion de calidad e inclusiva, lo cual
se limita cuando sus padres, aun siendo sus sustitutos legales, son despedidos
de sus trabajos, afectando la satisfaccién de estas necesidades y la convivencia
familiar normal. Debido a la importancia del tema y a las afectaciones que se
tiene sobre los NN con discapacidad, se presente este documento con el
contenido que es el siguiente:

En el capitulo I, se evidencia todo lo relacionado a la definicion y planteamiento
del problema, para lo cual se recurri6 a antecedentes globales y locales sobre el
tema, se problematizé la situacion, de propusieron las preguntas y objetivos de
investigacién, y se presentd una justificacibn que demuestra la importancia de

llevar a cabo este estudio.

En el capitulo I, se tratan los marcos referenciales, tal como el tedrico que

incluye el modelo de trabajo social forense, la teoria ecoldgica y la de desarrollo



familiar. ElI conceptual que se centra en temas como el desarrollo infantil, la
discapacidad, la familia, el sistema de proteccién. Un marco normativo que
siguiendo una jerarquia de leyes, analiza el tema desde la Constitucion, los
tratados y convenios internacionales, las leyes locales y demas acuerdos y
decretos. Finalmente, se tiene el referente estratégico que se basa en politicas

de planes nacionales y agendas zonales.

Siguiendo con el capitulo Ill, se presenta la metodologia, que parte desde un
enfoque cualitativo, un método hermenéutico, un nivel de investigacion aplicada,
asi como de un tipo de investigacion descriptiva. Las técnicas que se aplicaron
fueron las entrevistas y los expedientes familiares que permitieron una revision

documental de la informacion de estos casos.

En el capitulo 1V, se presentan los resultados de la investigacion, que es el fin
de todo el estudio, analizando brevemente desde cada uno de los casos
familiares con nifios y nifias con discapacidad. Y respondiendo a cada uno de
los objetivos especificos desde comprender el proceso de otorgamiento de esta
medida de proteccidn, la respuesta que dio cada una de las instituciones donde
laboran los padres de familia, y las experiencias vividas desde cada uno de estos

hogares.

Y, por ultimo, el capitulo V, que es la presentacién de las conclusiones y las
recomendaciones con los puntos mas importantes de la investigacion. Pudiendo
con esto determinar que el tener un hijo con discapacidad cambia totalmente la
dindmica familiar, que trae mas responsabilidades, asi como un agotamiento
fisico y emocional en los padres. Y debido a todos estos retos, por lo menos en
el aspecto laboral, se les debe apoyar con una estabilidad econémica, para que
tengan la certeza de cubrir sus necesidades familiares y de cuidado de este

familiar con discapacidad.



1.1.
1.1.1.

CAPITULO I: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Antecedentes

Antecedentes Investigativos

A lo largo de la historia de la humanidad, el asunto de la discapacidad, en
diversos momentos ha sido objeto de exclusién; sin embargo, dentro de
la proclamacion de los derechos humanos, se ha expresado que todos los
miembros de la sociedad tienen los mismos derechos, lo que incluye, los

civiles, culturales, econémicos, politicos y sociales.

Por tal motivo, se puede considerar que las personas con discapacidad,
hoy en dia, gozan de derechos sin discriminacion alguna gracias a las
diferentes politicas y programas que se han implementado para su
beneficio. Asimismo, han logrado insertarse en diversos contextos para
poder desarrollarse profesionalmente, como lo es en los espacios trabajo
y escuela/colegio/universidad, contribuyendo a brindar las mismas

condiciones y oportunidades.

Continuando. uno de los grupos vulnerables con algan tipo de
discapacidad son los nifilo y niflas quienes pasan a ser sujetos de
derechos con una doble vulnerabilidad, por tal motivo se es necesario que
todos los derechos plasmados en los diferentes referentes normativos
sean otorgados a estos sin discriminacién alguna, uno de ellos es el

derecho a la accesibilidad del mecanismo de proteccién a la sustitucién.

Por ello se es necesario el estudio y comprension del presente tema
“Andlisis de casos de familias con nifios con discapacidad frente a la
sustitucion parental como medida de proteccion de nifios y nifias con
discapacidad en el canton Morona en el afio 2019- 2023™, a través de
una busqueda documental y bibliogréfica ya que permite conocer en qué
estado investigativo se encuentra. Esto permite al investigador direccionar
y afinar el trabajo realizado. Por lo cual se presentan los siguientes

estudios previamente analizados.



Europa

Se parte analizando el tema con un estudio titulado “Una aproximacion
cualitativa a los factores de resiliencia en familiares de personas con
discapacidad intelectual en Espafa”, que tuvo como autores a Ofiate y
Calvete (2017). El objetivo que motivO esta investigacion fue la
determinacion de los factores que apoyan a las familias espafolas que
tienen un integrante con discapacidad. Su enfoque de trabajo fue
cualitativo y su muestra seleccionada de 32 familias a quienes se les

aplicé entrevistas a profundidad.

Segun estas familias, un recurso interno que ellos ponen en practica es la
aceptacion de la situacion que viven en el hogar, aunque este factor
resiliente aparecid6 de manera progresiva en sus vidas. Todos los
integrantes aprendieron a aplicar auto amabilidad y autocuidado para si
mismos, permitir sentirse mal, asi como obtener tiempo para actividades
de ocio. Estas familias aprendieron a vivir el presente, a no juzgarse, a
compartir experiencias con otros, a no reaccionar de manera negativa
(Onate & Calvete, 2017).

Una toma de perspectiva les hizo entender que tener un hijo con
discapacidad es una bendicion, han aprendido a afrontar la situacion de
manera activa, positiva, a ponerse metas personales y familiares, a tener
sentido del humor. Se apoyan en la espiritualidad, en sus creencias y
religiones. A esto también se puede sumar los recursos externos que se
traducen en apoyos formales de instituciones, del Estado, apoyo de
amigos, vecinos y otros familiares, apoyo econdémico. Siempre aceptando
la realidad que les ha tocado vivir a cada una de las personas (Ofate &
Calvete, 2017).

“Autonomia y decisiones de representacion/sustitucién en personas con
discapacidad intelectual. perspectiva ética” fue un segundo estudio
analizando, el mismo que fue llevado a cabo por el autor Etxeberria
(2015). En este articulo se resalta los posibles desacuerdos ante las

decisiones de sustitucion y/o representacion entre las personas, debido a

5



que el efecto de aquello se direcciona al poco uso de criterio, autonomia

y la capacidad de elegir.

A partir de lo expuesto, se puede evidenciar una vulneracion de derechos
para las personas, por la razén que de cierta manera puede representar

una privacion de autonomia y de identidad moral.

Asimismo, este estudio se lo realiz6 desde un enfoque cualitativo, desde
una concepcion orientada en la praxis, pues con ello se buscé informacion
a través de una revision bibliografica basada en supuestos tedricos e
ideas desde lo subjetivo.

Haciendo énfasis en aspectos subjetivos, en este estudio se encuentra
aquellas perspectivas en relacion a la categoria de sustitucién, en donde
se resalta que otra persona serd la encargada de tomar las decisiones de
representacion para ejecutar ciertas acciones y previendo situaciones del

futuro que se puedan dar (Etxeberria, 2015).

Vale recalcar, que cuando se otorga este derecho a otra persona,
consentido por otra, este debe ser llevado a cabo con responsabilidad sin
afectar la situaciéon del otro. Pues al tratarse de personas con
discapacidad existe una limitacion en sus capacidades de tomar
decisiones y tener determinacion propia, donde se pone en juego el bien

y estabilidad relevante de cada uno.

También se analiza el “Informe 2019 sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad en Espafia” realizado por las Naciones Unidas (2020),
gue tiene como base al Comité de Derechos y la Convencién de Derechos
de estas personas con discapacidades. Concretamente se muestra lo
positivo de los derechos y su pleno goce, lo que recomienda y preocupa

a la nacion y lo que se puede hacer en base a este analisis.

Una sugerencia para este pais es que se prohiba la sustitucion cuando

las personas con discapacidad tengan que tomar decisiones, desde

6



acciones basicas en vestimenta o alimentacion, hasta decisiones de
acceso a servicios, de proyectos personales y de justicia para sus vidas.
Estos individuos deben tener el mismo reconocimiento ante la ley, por lo
gue cualquier lineamiento o politica que el gobierno esté realizando en pro
de la discriminacion de este grupo social, se debe cambiar de inmediato.
Caso contrario, las personas con discapacidad encontrarian barreras en
un acceso a su participacion por igual, o en un acceso a gozar de servicios

y bienes de sus entornos (Naciones Unidas, 2020).

Latinoamérica

En este articulo cientifico realizado en México por Guevara & Gonzalez
(2012) titulado “Familias ante la discapacidad”. En este documento se
resaltan aquellos aspectos a considerar en las familias con nifios y nifias
con discapacidad, puesto que el cuidado de aquellos, demanda tiempo y
representan una sobrecarga de roles para los cuidadores primarios,

guienes en su gran mayoria son los padres.

Ademas, el autor presenta a la discapacidad como un problema sistémico,
debido a que cuando no se cuentan con estrategias de cuidado este
trabajo resulta agotador afectando las dimensiones fisicas y mentales. Por
lo dicho, se es necesario contar con profesionales y padres
comprometidos para promover la participacion de este grupo vulnerable
en sus diferentes entornos de desarrollo y ademas, de asegurar el

bienestar de los cuidadores primarios

Retomando lo antes dicho, cuando existe un nifio con discapacidad en el
sistema familiar, esta vivencia una reestructuracion de roles, lo cual en
algunas familias existe un proceso de adaptacion equilibrado, sin
embargo, en otros sistemas suele existir una resistencia ante esto.
“...lo que caracteriza a la reestructuracion es que la acomodacién
del sistema se hace enfrentando a la familia para impulsarla en el
objetivo de realizar las metas que conllevan al cambio. Por ello se
debe crear el escenario dentro de la familia para que los integrantes

se movilicen hacia el cambio y esto es posible mediante la creacion

7



de alianzas y coaliciones, enfrentando o apoyando las pautas
transaccionales y fortaleciendo o debilitando los limites

establecidos por el sistema...” (Minuchin, 2016, pag. 1).

Por ello, es normal que dentro de los sistemas familiares puedan existir
conflictos durante el proceso de cambio y adaptacion por la
reestructuracion de roles, sin embargo, durante este periodo uno de los
integrantes a través de alianzas con otros miembros tiene la
responsabilidad de fortalecer el sistema utilizando canales de

comunicacién asertiva.

Por consiguiente, en otro estudio realizado en México, por los autores
Ortega, Torres, Reyes & Garrido (2010) titulado “Paternidad: Nifios con
discapacidad”. En este apartado se resalta el rol que tiene la figura paterna
con en la familia hay un nifio con discapacidad, pues para este en muchos

casos existe el reflejo de la negacion ante un miembro con discapacidad.

En base a lo antes mencionado, en palabras del autor Ingalls (1897) citado

por Ortega, Torres, Reyes & Garrido (2010) menciona algunos

cuestionamientos que se hacen los hombres frente la discapacidad que

poseen sus hijos:

a)

b)

Las respuestas de negacién, en la que el padre no quiere aceptar que su
hijo es diferente de los nifios “normales”, o incluso tampoco acepta la
severidad del problema del nifio,

el cuestionamiento en la madre, porque reconoce que fallo
biol6gicamente para tener un bebé sano,

algunos padres tienden a delegar toda la responsabilidad de la crianza
del nifio a la madre, culpandola y haciéndola responsable de esa situacion

inesperada (pag. 6).

Cuidar y proteger a un hijo con discapacidad requiere un trabajo extra o una

sobrecarga de roles del padre y de la madre, asi como de insertar otras

actividades en sistema para lograr la comodidad del nifio o nifias en el hogar.
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Sin embargo, cuando los nifios y nifias con discapacidad se encuentran
privados de tomar por no estar bien en sus facultades mentales, son los
padres o cualquier u otro familiar quien lo sustituye, claro esta que aquella
persona es asignada por el juez. No obstante, en muchos casos también
dichos sujetos sociales vulnerables tienen implicacion en el derecho de
accesibilidad al mecanismo de proteccion de sustitucion.

El autor Etxeberria (2015) sobre la participacion directa e indirecta de las
personas con discapacidad en las decisiones de sustitucién determina que
este tema debe ser analizado por los profesionales correspondientes,
considerando las politicas existentes, y siempre perseguir la autonomia de
las personas, ya que no se puede reemplazar en toda decision que se haga,

solo que sirva en casos de apoyo.

En relaciébn a lo anterior, se puede identificar que las instituciones no
gubernamentales también son las encargadas de promover este mecanismo
protector a la sustitucion a las personas con algun tipo de discapacidad, asi
mismo estas instituciones mencionan las condiciones y el compromiso que
se debe tener cuando se otorga este derecho a cuidadores primarios como

son los padres u otro familiar a cargo de estos grupos vulnerables.

Sin embargo, en este tema investigativo se pretende mostrar de como
algunas instituciones del cantén Morona han negado este derecho a padres
sustitutos de los nifios y nifias con discapacidad, lo cual desde el punto de

vista legar ha significado una vulneracion grave de derechos.

Estas situaciones de vulneracion de derechos se ven en muchas instituciones
del contexto de proteccion, estas situaciones se evidencian en el documento
titulado “La familia como promotora de la independencia en nifios y nifias con
discapacidad motora” por Rodriguez & Guerrero (2012). En este estudio se
mencionan los desafios sistémicos en la atencion de las necesidades de

familias con niflos con discapacidad, los mismos que pueden existir en el



interior o exterior de los establecimientos pertenecientes al contexto de

proteccion.

Al existir estos en contra dentro de las instituciones se puede visualizar
anomalias en estos sistemas y por ende no se encuentran en la capacidad
de atender a estos grupos vulnerables, pues son estos mismos lugares que
colocan barreras sociales a las que son expuestas las personas con

discapacidad.

Ademas, en muchas situaciones se pueden identificar que dentro de los
sistemas familias existen barreras para que los nifios y nifias con
discapacidad sean atendidos en las distintas instituciones, esto se agrava
mas cuando son los padres sustitutos quienes privan de cualquier derecho

que resulte beneficioso para estos grupos.

Ecuador

En contexto ecuatoriano se encontrd un estudio titulado “Entorno familiar de
personas con discapacidad: una intervencion desde el Trabajo Social” por
Vera & Moreira (2021). Quienes persiguieron el fin de conocer el impacto
que tiene la intervencién del Trabajo Social en el entorno familiar de
personas con discapacidad. Para responder a este objetivo se trabajé con
una metodologia de enfoque cualitativo, por tal motivo se aplic6 una

entrevista semi-estructurada a profesionales de Trabajo Social.

En relacién a los resultados de este estudio, se conocié que es esencial
contar con la participacion y practica de todo el sistema familiar para que la
persona con discapacidad cuente con todo el cuidado y apoyo, el objetivo es
gue las personas con discapacidad se sientan parte de la familia y ademas
perciban el cuidado de su familiar. Asimismo, se es necesaria una actitud

responsable en el cuidado de la persona con discapacidad.

En definitiva, se puede sefalar que el trabajador social siempre va a

contribuir a la dindmica familiar, a brindar un acompafiamiento que mejores
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1.2.

las relaciones, roles y responsabilidades de cada miembro, en especial

cuando el hogar se enfrenta a crisis o problemas (Vera & Moreira, 2021).

Vale resaltar, que la intervencion del profesional del Trabajador Social es un
aporte y guia propicia para las familias quienes se encuentran en la
necesidad de acceder a este tipo de mecanismos de proteccion, como el de
sustitucion para el bienestar de sus nifios y nifias con discapacidad.

Planteamiento del Problema

Todos los seres humanos tienen acceso a un sinnumero de derechos por
su condicién de persona, por tal motivo no debe existir ningan tipo de
privacion de los mismos, pues nos estariamos enfrentando a una grave

vulneracion de las bases de la humanidad.

Los derechos humanos deben ser otorgados con mayor responsabilidad
a aquellos grupos vulnerables, que debido a su condicion son quienes se
encuentran expuestos a mayores riesgos. Uno de estos grupos, son los
nifios y nifias con discapacidad quienes por su condicibn en muchas
situaciones son marginados o excluidos de manera generalizada en sus

distintos contextos de interaccion.

Los NNA cuando tienen una discapacidad son mas vulnerados y
marginados en su comunidad, no gozan de sus derechos a plenitud.
Cuentan con menos oportunidades que sus pares sin discapacidad, lo

cual acarrea mas limitantes y obstaculos en su futuro (Unicef, 2019).

Los nifios y niflas con discapacidad en muchos de los casos se
encuentran bajo el cuidado de sus padres o un cuidador primario, quien
tiene la responsabilidad y el deber de brindarles el cuidado y proteccion

adecuada ya que por su condicion lo requieren.

Por consiguiente, de acuerdo con el ultimo censo realizado en el 2010,
existen alrededor de 815.900 personas, es decir el 5,6% de la poblacion
ecuatoriana sefala tener algun tipo de discapacidad, siendo mayor el
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porcentaje de mujeres (51,6%) que de hombres (48,4%. A partir del dato
estadistico planteado, se ha evidenciado que existe un mayor numero de
mujeres con discapacidad en comparacion a los hombres.

En relacion a esto, se puede considerar que existen algunos tipos de
discapacidad, unos con mayores afectaciones que otros, por tal motivo
cuando el caso lo requiere se es necesario recurrir a una sustitucion que
en muchos de los casos es asumido por los padres de familia de los nifios
y niflas poseen algun tipo de discapacidad. Cuando la persona con
discapacidad accede a este mecanismo tiene muchas ventajas y a la vez

desventajas, entre ellas se pueden considerar las siguientes:

El cuidador puede asumir de manera superficial este rol

Puede existir negligencia por parte del cuidador

Se puede percibir interés por asumir este mecanismo

Instituciones privan de la sustitucion a familias de los nifios y nifias

Entre algunas de las ventajas se puede identificar lo siguiente:

- Mejorar la calidad de vida del nifio o nifia con discapacidad

- Tomar decisiones que beneficien al sujeto

- Otorgar una proteccién necesaria tanto para los nifios y nifias con
discapacidad y sus familias

- Ser beneficiados con servicios necesarios para su cuidado

- en relacion a la categoria de sustitucién, en donde se resalta lo

siguiente

Por este tema se vuelve a mencionar lo sefialado por Etxeberria (2015)
gue aunque se deleguen las decisiones y la representacion de la persona
con discapacidad en sus sustitutos, se debe cuidar los méargenes de

interpretacion y los casos donde también su opinion deba ser escuchada.

Centrandose en el cantén Morona, se debe mencionar que de acuerdo al
Consejo Nacional para la lgualdad de Discapacidades (2022) en esta
provincia el tipo de discapacidad mas comun es la intelectual que afecta
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1.3.

1.3.1.

1.3.2.

al 53,11% de la poblacién, seguida de la fisica con un 26,09%. De igual
manera, se conoce que el grado de discapacidad mas comun es del 50%
al 74%, donde se ubica el 39,75% de estas personas. Esta discapacidad
afecta mas a los hombres que a las mujeres con un registro de 189 a 133
gue responde a mujeres. Y finalmente se menciona que el grupo etario
con mas casos de discapacidad, es el rango de personas entre los 13 a
18 afos, con un 40,68%, seguido de 7 a 12 afios con un 40,37%.

En Morona Santiago también se ha analizado el acceso al mecanismo de
proteccion, como es la sustitucion en los padres de familia de estos nifios
y nifias con discapacidad. Pudiendo determinar que han existido
anormalidades para otorgar el acceso a este, pues las mismas
instituciones han privado de su goce, poniendo en riesgo a estos sujetos
sociales, y durante los ultimos afios han existido demandas con respecto

a esta situacion.
Por tal motivo, el presente estudio se centra en conocer como se han

llevado a cabo tales demandan frente a la privacion y vulneracion de este

derecho a este grupo vulnerable de nifios y niflas y sus familias.

Preguntas

General

¢,Como se da la medida de proteccién, a nifios con discapacidad, de la

sustitucion familiar en el cantén Morona, durante el afio 2019 - 20237

Especificas

¢, Cual es el proceso para el otorgamiento de la medida de proteccion de
sustitucion a las familias de los nifios y nifias con discapacidad del canton

Morona?
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1.4.

1.4.1.

1.4.2.

1.5.

¢, Como fue la respuesta institucional durante el proceso de atencién con
respecto a cada caso presentado de las familias de nifios y nifias con
discapacidad en relacion al mecanismo de sustitucion?

¢,Cuales han sido las experiencias de las familias ante las solicitudes

presentadas para obtener esta medida de proteccién?

Objetivos

General

Analizar el procedimiento de la medida de proteccibn a nifios con
discapacidad, de la sustitucién familiar en el cantén Morona, durante el
afio 2019 - 2023.

Especificos

e Determinar el proceso de otorgamiento a la medida de proteccion
de sustitucion a las familias de los nifios y nifias con discapacidad
del canton Morona.

e Describir la respuesta institucional durante el proceso de atencion
con respecto a cada caso presentado de las familias de los nifios y
nifias con discapacidad en relacién al mecanismo de sustitucion.

e Identificar las experiencias de las familias ante las solicitudes

presentadas para obtener esta medida de proteccion.

Justificacion

Para UNICEF y para todo estado y sociedad, los NNA con discapacidad
son un grupo social que sufre constantes vulneraciones en sus derechos
y libertades fundamentales. Viven excluidos y con estereotipos de
inequidad e injusticia social que las comunidades mismas las replican, y

a esto se suma que no siempre se cuente con legislaciones que protejan
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a los nifios en estas condiciones, por lo que se enfrentan a constantes
barreras en sus derechos (UNICEF, 2019).

Sin embargo, se encuentra establecido que poseen los mismos derechos,
por ello deben acceder a un ambiente familiar que les otorgue los cuidados
necesarios para afrontar el tipo de discapacidad, ademas de proteccion
por parte de sus cuidadores primarios, los cuales promuevan su insercion
al medio social contribuyendo a su desarrollo personal con acceso a la
educacion, la salud y la proteccion social que les permita crecer,

desarrollar al maximo sus capacidades (Aguer, Bugarin, & Guarino, 2021).

Por tal motivo es netamente responsabilidad del estado el otorgamiento
de todos sus derechos por su condicién de persona para evitar que este
grupo vulnerable se vea expuesto a situaciones de vulnerabilidad que con

llevan a riesgos

La presente investigacion esta enfocada en los dominios cientifico-
tecnoldgico-humanistas por parte de la Universidad, los cuales tienen
como finalidad responder a las distintas demandas en el entorno social y
buscar la pertinencia de los trabajos investigativos realizados en el marco
de la academia conjuntamente con la sociedad. En este sentido se busca
potencializar el &mbito de la investigacién, teniendo en cuenta aspectos
sociales, puesto que los dominios también guardan estrecha relacién con
las politicas socioecondmicas y con el Plan de Desarrollo de

Oportunidades.

Por ello, conforme a los parametros establecidos de la institucion y su
normativa se enfoca en su Area 4 que implica las dindmicas sociales y
politicas, instituciones juridicas y democraticas, las cuales se identifican
mediante la asociacion con los actores relacionados con la sociedad como
centrales y preocupaciones de las politicas implementadas en
investigacion y desarrollo, las diferentes realidades que requieren
atencion y estrategia, asi como las necesidades y condiciones de vida de
diferentes grupos, asi como a un territorio que muestre interés por las

dindmicas e interacciones sociales y culturales. Enmarcado en las lineas
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de investigacion de los derechos humanos y el bienestar, asi como
también los problemas del sujeto y su relacién en distintos entornos

(Universidad Catdlica de Santiago de Guayaquil, 2017).

Lo anteriormente mencionado responde al objetivo 5 del plan de Creacion
de Oportunidades 2021- 2025 el cual expresa la proteccion a las familias
garantizando los derechos eliminando la pobreza y garantizado la
inclusion social. Con este objetivo se busca el desarrollo de toda la
poblacién en el pais promoviendo un estado de derechos, brindando
oportunidades y servicios para fortalecer las capacidades de las personas,
y asi lograr que estas dejen de limitarse como beneficiarios y se
reconozcan como sujetos de derechos (Secretaria Nacional de
Planificacion, 2021-2025).

De igual forma, es imprescindible destacar que este trabajo también
responde los fundamentos de la Ley Organica de Educacion Superior
(LOES), ya gue en esta se refiere a que las instituciones de educacion
superior, incluidas las universidades, tienen la responsabilidad de brindar
a la sociedad profesionales bien preparados, pero también tienen un alto
grado de sensibilidad a los problemas de la sociedad, para dar una
respuesta pronta y completa, con proyectos pertinentes y servicios
efectivos para lograr el desarrollo en todos los aspectos del pais (Ley
Orgéanica de Educacién Superior, 2010).

Por otra parte, la problemética abordada en esta investigacion guarda
relacion y pertinencia con el Trabajo Social, debido que su esencia es
garantizar el cumplimiento de los derechos humanos y sociales, desde la
autonomia y el empoderamiento de los sujetos sociales facilitando el
progreso integral de todas las personas, grupos y comunidades; ademas,
el trabajador social es un profesional de accién social que se preocupa
por el bienestar, por lo que su objetivo es prevenir y atender las carencias
o dificultades sociales de personas, familias, grupos y de la comunidad en
general; por medio de la articulacion de recursos sociales (Cordero,
Palacios, & Fernandez, 2016).

16



CAPITULO Il: MARCOS REFENCIALES

Este capitulo se centra en los referentes que son la base de la investigacion,
desde los modelos te6ricos como el ecolégico que analiza el impacto de los
entornos en la nifiez y adolescencia; o definiciones de infancia, desarrollo y
discapacidad que permite tener una mejor concepcion del problema. A esto se
le afiade un marco legal y estratégico, con leyes internacionales y locales, asi

como politicas que regulan la situacion de este grupo social de interés.

2.1. Referente Teoérico

Teoria Ecologica de Bronfenbrenner

Iniciando con la concepcion del mismo autor, Urie Bronfenbrenner determina su
interés por el estudio en el desarrollo humano, y la interaccidén de los ambientes
en los que se desenvuelve. Directamente, él explica que el ambiente ecolbgico
es una estructura seriada una tras otra, desde el nivel mas cercano al ser
humano, hasta el ambiente méas lejano de su control, pero que sigue

determinando su vida (Bronfenbrenner, 1987).

Lo que estudia este modelo tedrico es como el ser humano se va acoplando y
adaptando a sus diferentes ambientes y sistemas en los que se desarrolla. De
estos espacios sociales va aprendiendo propiedades que le permite vivir,
entablar relaciones con otros entornos y contextos que el diario vivir lo va a

enfrentar (Bronfenbrenner, 1987).

De acuerdo a las caracteristicas de esta teoria, se puede determinar como el
modelo mas indicado para analizar la situacion de las familias con integrantes
con discapacidad (Lorenzo, 2015). Esto se apoya con lo gue menciona la autora
Solérzano (2015) quien define este modelo como una representacion de la

relacion del ser humano con los diferentes ambientes y entornos de su alrededor.

Ortega y otros (2021) determinan que este modelo analiza esta interaccion por

medio de algunos subsistemas, que se pueden resumir de la siguiente manera:

e Microsistema: es la red mas cercana al nifio o nifia, que por lo general

incluye a la familia directa, y se comprende como el subsistema mas
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importante que le puede ayudar a su adaptacion y socializacién con otros
entornos. También se comprender como una mirada integral de la
convivencia familiar del menor, que tiene bastante trascendencia.

e Mesosistema: este segundo nivel que ayuda en el desarrollo de la
persona, incluye a entornos mas externos de la familia, se puede incluir a
la escuela, a los vecinos, amigos y otras instituciones que se relacionan
directamente con el nifio o nifla. Hasta este nivel, el individuo tiene
participacion directa con estos espacios sociales.

e Exosistema: contexto que influye en el desarrollo, pero de manera
indirecta, donde ya no participa o se involucra, pero tiene una alta
incidencia negativa o positiva. Un ejemplo es el trabajo de sus padres, sus
condiciones laborales donde él no participa, pero indirectamente esta
realidad afecta su vida.

e Macrosistema: se lo puede tomar como el conjunto de los subsistemas
anteriores, yendo mas alla de los entornos inmediatos, incluyendo
aspectos como una cultura, creencias, valores compartidos de esa
comunidad, estilos de vida, tradiciones, etc.

e Cronosistema: finalmente, este espacio es el tiempo, la época en la cual
cada ser humano ha existido, son completamente factores externos al
nifio, pero que influyen porque es la naturaleza donde se vive (Ortega,
Torres, Reyes, & Garrido, 2010).

Lorenzo (2015) analiza este modelo desde los sistemas concéntricos del
individuo, el cual se ubica en el centro de todos los contextos, y de manera
directa tiene una influencia desde los contextos donde ocurren sus experiencias
directas, incluyendo su familia, amigos, escuela. En otro nivel se tiene la relacién
entre estas experiencias, pero donde ya el individuo no tiene una influencia o
conexion directa. Seguido del entorno donde ocurren influencias indirectas,
como el caso del empleo del padre, o del barrio con sus otros integrantes. Y se
finaliza con el contexto social, cultural e histérico, donde se habla ya de
tendencias, oportunidades, indices, niveles de vida, cosas que estan fuera de su

control.

Durante el desarrollo humano, la persona también pasa por varias transiciones
ecologicas, que es comun cuando estos ambientes se modifican, cambios que
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suceden desde el nacimiento de la persona, pero que motivan a la vez cambios
necesarios para el desarrollo (Bronfenbrenner, 1987). Esto conlleva una
reorganizacion en la vida, en el rol de la persona y significa un nivel de accion en

su vida, tal como se indica en el siguiente parrafo:

Que toda persona pasa por distintas etapas de un desarrollo, y en este proceso
se tiene influencia de los ambientes en los que se crece cada persona, lo cual le
va a dar las herramientas y experiencias de realizar mas tareas, de ser mas

valido y tener mas complejidad en su contenido y forma (Bronfenbrenner, 1987).

Finalmente, la relacion de esta teoria con el tema de estudio es debido a que
este modelo se fomenta en las formas de interaccion de las personas, y del
condicionamiento del desarrollo en ambientes circundantes, donde el sujeto
tiene que irse adaptando en entornos siempre cambiantes. El autor directamente
sefala que el ser humano debe irse adaptando de manera progresiva a estos
espacios sociales, volviéndose en el protagonista de sus acciones (Pazmifio,
Cepeda, & Nivela, 2017).

Ademas, que esta teoria comprende integralmente el desarrollo infantil, dejando
de centrarse solo en la familia o en la persona con discapacidad, sino que analiza
los ambientes en los que los nifios y nifas tiene que desenvolverse, conociendo
limitantes, riesgos, factores de proteccion, etc. Brinda una nueva visién sobre
sus interacciones sociales, sobre sus posibilidades, su grado de autonomiay las

necesidades de apoyo que realmente requiere.

Teoria del Desarrollo Familiar

De acuerdo a Torres (2013) este modelo tedrico se basa en el estudio del
sistema familiar a través de sus procesos de evolucion y transformacion,
enfocandose especialmente en cOmo sus integrantes se organizan para pasar
con éxito estos estadios a través del tiempo. Los precursores de esta teoria se
conocen que son Evelyn Duvall y Reuben Hills en los 40, analizando el
crecimiento de la familia desde tres niveles: el individual y psicologico, el social

y el institucional.
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El conocimiento que se tiene, es que las familias cambian a través del tiempo, y
pasa por varias etapas en su evolucion, donde sus miembros sientes distintas
necesidades psicologicas, biologicas y sociales. En estos cambios, también es
conocido que los miembros de las familias asumen diferentes roles, de acuerdo
a cada realidad, ya que puede ser un cambio de domicilio, alguna enfermedad o
accidente, es decir que abarca todo proceso co-evolutivo transaccional (Torres,
2013).

El ciclo de vida de una familia se influye por cambios en el tiempo, y por
condiciones historicas, sociales y ecolégicas, lo que provoca una adaptacion y
nuevo aprendizaje en las personas, asumiendo roles y tareas que pueden traer
crisis 0 desequilibrios a sus vidas. En este entorno ademas se habla de dos tipos
de tensiones, las verticales que es desde la formacién de la pareja, nacimiento
de hijos, etc. Las tensiones horizontales que son los codigos o creencias que se
comparten entre generaciones. Y por ultimo, los factores no normativos de
tension que pueden ser enfermedades incapacidades o accidentes, lo cual tiene

relacion con el tema presente de estudio (Torres, 2013).

La caracteristica que diferenci6 esta teoria de otras es que tiene una base para
estudiar al sistema familiar a lo largo de su existencia, y se enfoca en comprender
las tareas de desarrollo de cada uno de sus miembros, analiza también los
momentos de crisis de este desarrollo y la necesidad de que las familias

necesitan de apoyo, servicios y programas externos (Lang, 2010).

De igual manera Ordofiez (Ordofiez, 2020) hace hincapié en que las familias
pasan por unas etapas definidas desde la OMS, las cuales inician desde su
formacién, extension, contracciéon y disolucién, teniendo un incremento y
decremento de miembros a través del tiempo. O si se considera el modelo
establecido por Duvall, la familia transcurre por 8 fases:

e Prematrimonial

e Matrimonial

e Familia con lactantes

e Familia con hijos preescolares

e Familia con hijos escolares

e Familia con hijos adolescentes
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e Familia con adultos jévenes
e Familia con adultos independientes

e Familia en retiro y/o muerte (Ordofiez, 2020)

En el cambio de una fase a otra, es donde normalmente suceden los momentos
de crisis, y donde es responsabilidad de cada uno de sus miembros el asumir
sus responsabilidades y roles para que esta transicion no sea compleja. Los
cambios que mas problemas acarrean son los no normativos, que son eventos
inesperados, que desequilibran a la familia, porque les da la sensacion de que
han sido incompetentes o que han fallado en algo (Ordofiez, 2020).

De acuerdo a Lorenzo (2015) esta teoria tiene mucho en consideracion el
contexto en el que se crea y se desarrolla una familia, ya que pueden ser
condicionantes que también impacte en la vida interior de un hogar. A esto se
suma todas las demas circunstancias de la familia, de una discapacidad, de un
problema, de un conflicto, un accidente, que son situaciones que por sus
caracteristicas no se pueden estandarizar para todos. Cada familia tiene su
manera de actuar y responder antes estos momentos o demandas, construyendo

experiencias de interaccion.

Durante este ciclo y sus cambios, lo positivo es que los familiares vayan
adquiriendo determinadas habilidades que les permita avanzar la siguiente etapa
sin mucho problema. Y se pone como ejemplo, una familia con un integrante con
discapacidad, ante lo cual menciona que esta situaciébn no es distinta a una
familia normal, lo interesante es determinar como estos integrantes enfrentar

esta situacién, esta transaccion en sus necesidades (Lorenzo, 2015).

Y finalmente, se ha recopilado lo indicado por Bitencourt (2018) donde esta
autora analiza al sistema familia desde un modelo unificado de la calidad de vida
familiar, el cual integra una vision ecolégica de su desarrollo, un modelo
sistémico y la influencia de factores como la economia, valores, dinamicas, nivel
de estudios, conformacioén, situacion demogréfica, redes de apoyo, necesidades
y todas sus singularidades. De estos estudios y analisis se han generado algunos
instrumentos que miden la calidad de vida de las familias, que analizan su
bienestar, interacciones, apoyo, salid, cultura, ocio, reglas, organizaciones y

demas items de interés.
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Trabajo Social Forense

Este campo de intervencion social es joven, y se enmarca en potenciar las
potestades de equipos psicosociales en el tema legal y juridico. Esta obra del
autor Ponce y Krmpotic es una consulta obligatoria que los trabajadores sociales
deben incluir en su formacién y préactica. Su base es el enfoque de derechos, la
proteccion y la inclusion, en especial relacionandose con nifios, nifias
adolescentes y otros grupos vulnerables que el Estado debe atender (Quintero,
2012).

Este campo busca reflexionar sobre la importancia de incluir al trabajo social en
este campo forense, ya que involucra los servicios sociales y los del sistema
legal. Por eso los profesionales sociales incluyen esa perspectiva social, el
arbitraje, el diagnostico integral y toda una intervencion restitutiva de dafios y
promotora de los derechos humanos. Su actuacion se ubica entre el bien juridico
y el bien social y aborda los campos contemporaneos modernos, mencionando
con especial interés el tema de los NN y la proteccion de sus derechos.
Concretamente la metodologia del TS es expuesta por Bibiana Travi, incluyendo
lo clasico de Richmond y el diagnéstico comprehensivo actual, formando parte
de un caracter multidisciplinario que el procedimiento legal debe incluir (Quintero,
2012).

De igual manera, Barrera (2022) determina que cuando se administra la justicia
se requiere de un grupo completo de profesionales de distintas disciplinas para
precisar mas los juicios y resarcimientos. Se identifica con la participacion de
actores comunitarios, sociales y culturales, ya que las actualizaciones permiten
ahora nuevas formas de hacer justicia, permitiendo los vinculos con otros
sectores, el conocer los hechos, la influencia en la toma de decisiones y la

equidad de todo el proceso.

Lo que otros profesionales, como el trabajador social puede brindar a este
proceso es que se enfoca en el ejercicio de los derechos humanos, de ser un
mediador en conflictos, de resolver problemas y dilemas, ademas de que permite
una completa vinculacion con la realidad y situacion en tema. Se caracteriza de

esta manera por ser un proceso riguroso, serio, exige intervenciones, peritajes,
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protocolos, dominio de modelos y metodologias, en si permite una

sistematizacion de experiencias (Barrera, 2022).

La importancia de incluir esta tematica es por la misma situacion de la sociedad
actual, que tiene constantes cambios y crisis, mismos que generan nuevos
problemas de intervencion, y justamente los trabajadores sociales tienen el fin
de ser agentes de transformacion, de empoderamiento, de resolucion de
problemas, de goce de derechos, etc. EI TS siempre se ha vinculado con lo legal,
ya que en sus practicas integran aspectos juridicos y sociales, por lo que en su
rol apoyan a los jueces y autoridades a ser competentes en la aplicacion sus
conocimientos, ajustandose a cada region y cultura, ya que se conoce que no en
todo lado, la misma infraccion es un delito o crimen (Menéndez, Rodriguez,
Escobar, & Garcia, 2017).

El trabajador social va a sistematizar los casos, recopilar pruebas, conocer
antecedentes de los problemas, tener postura propositiva y critica ante los
fendbmenos, para lo cual debe formarse profesionalmente, tener un bagaje de
habilidades y conocimientos que le permitan intervenir con calidad en estos
procesos, contribuyendo a la justicia de los pueblos (Menéndez, Rodriguez,
Escobar, & Garcia, 2017).

Finalmente, se hace mencién de que este trabajo social forense es esencial en
todo campo juridico, ya que es necesario aplicar intervenciones de pericia,
arbitraje, estudios sociales, procesos de promocién de derechos y de restitucion
de las personas, en especial de los mas vulnerables. Se ha demostrado que
ciertos conflictos y situaciones no pueden ser resueltas por una sola disciplina,
ciencia o profesion, por lo que se forma cuestionamientos de gqué nuevas
demandas se deben evaluar, qué modalidades, técnicas y diagndsticos se deben

aplicar, siendo el profesional social idéneo para estas funciones.
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2.2. Referente Conceptual

Infancia

A nivel conceptual, la infancia se entiende como un periodo de la vida de toda
persona que inicia en su nacimiento y termina en los afios de adolescencia o
pubertad, donde la persona inicia con otras necesidades y habilidades sociales
de su entorno. Este momento de la vida o constructo social que se lo denomina,
tiene una alta repercusion en todo ambito y esfera de la vida humana, a pesar
que en el pasado esta etapa ni siquiera era considerada, sino que hasta el

individuo llegaré a la vida adulta y tuviese otros roles en sociedad (De Ara, 2021).

En la infancia se puede formar la conducta de las personas, se puede ensefiar
valores, creencias y una cultura social, la misma que se conjuga con los cambios
y factores externos que también influyen. Debido a su importancia, este concepto
fue evolucionando desde una época donde no eran tomados en cuenta, hasta la
actualidad que las ciencias le reservan un espacio especial, y tratan de concebir
su impacto desde contexto econdmicos, sociales, historicos, culturales y

geograficos (De Ara, 2021).

Desde UNICEF (2017) han determinado que los primeros afios de una persona
son esenciales para su desarrollo, para formar su estado de salud a presente y
futuro, y el no invertir en este grupo social de atencién especializada puede
acarrear ademas de un impacto negativo en sus condiciones de vida, también
indica altos costos para los paises. Esta institucion en este informe se ha
enfocado en el impacto del desarrollo del cerebro en los nifios y nifias, en su
primera infancia, ya que se tiene datos que en los casos que demuestran

cimientos endebles, las siguientes etapas de sus vidas, les resulta mas complejo.

A nivel mundial se promueve planes de acciones, inversiones, acceso a
servicios, proyectos y otras politicas publicas que ayuden en el fomento de una
adecuada infancia, tanto desde los hogares, las escuelas y las instituciones de
salud. Por este motivo, en esta primera etapa de la vida se debe asegurar buenos
niveles de proteccion, salud, nutricion y estimulacion. Esto se transforma en un

molde para la vida futura, para la conducta y aprendizaje del ser humano,
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depende de estos afos la debilidad o fuerza en el desarrollo posterior (UNICEF,
2017).

Desarrollo Infantil

De acuerdo a De Souza y Ramallo (2015) este concepto se puede comprender
como algo primordial del desarrollo de toda persona, desde un enfoque del
cerebro, de la habilidad social, de las influencias de sus ambientes externos y su
genética familiar. El desarrollo infantil de ve influenciado desde momentos del
embarazo, desde las condiciones socioecondémicas de la familia en la que nace,
y los aspectos de cuidado y proteccidn que recibe. Y en este momento de la vida
humana, se desarrollan una gama de habilidades motoras, cognitivas,

lingUisticas y psicosociales.

De manera general se entiende como un proceso por el que pasa todo nifio y
nifia, desde el momento de su concepcion, abordando dimensiones psicoldgica,
bioldgica y social, asi como adquiriendo habilidades en todo el proceso activo
con su contexto, el mismo que le permitira integrarse a la sociedad. Lo adecuado
seria que este desarrollo infantil les permite tener mejores desempefios en sus
espacios personales, familiares y sociales, asi como ir mejorando condiciones
de calidad de vida (De Souza & Ramallo, 2015).

Y desde el Ministerio de Inclusion Econdémica y Social MIES (2014) se enfocan
en un desarrollo integral que se fomenta en todas las acciones y procesos que
promuevan esas potencialidades y habilidades de los NN. Esta fase les debe
permitir una satisfaccion de sus necesidades emocionales y afectivas, asi como
una interaccion en sus entornos. Es en estos primeros afios cuando el cerebro
tiene su mayor crecimiento, donde se debe aprovechar la motivacion, el cuidado
y todas las vivencias del infante para disminuir en lo posible cualquier problema

o trastorno.

Esta institucion en Ecuador se enfoca en indicadores de mortalidad infantil,
desnutricion, mortalidad materna y todo un sistema que da cuenta de las
herramientas que tiene el estado para el desarrollo infantil del pais. Los servicios

gue se promueven en las familias incluyen la esfera de salud, relacién social,
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alimentacion, cuidado diario, recreacion, educacion, estimulacion, entornos y el
apoyo y responsabilidad que la familia le brinda al menor (Ministerio de Inclusién
Economica y Social MIES, 2014).

Discapacidad

UNICEF (2014) indica que desde una terminologia tradicional, la discapacidad
se entiende como un problema individual, pero este concepto dista bastante de
todo el conjunto de condiciones y realidades de la persona. Este concepto fue
analizado desde un modelo médico solamente, el cual se traducia en simples
categorias, y se comprendia como una afeccion o deficiencia que determinado
individuo tenia, la cual, a su vez, significaba una limitacién para las actividades

cotidianas normales.

Pero en la actualidad, desde diferentes politicas y regulaciones, tal como la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, se va
reafirmando los derechos de este grupo social. El Estado queda como garante y
principal responsable de la proteccion de estas personas con discapacidad,
facilitando su participacién en sociedad y una igualdad en condiciones, ya que
este grupo por lo general se expone a entornos no favorables, a dinamicas que
les afectan, tal como crear una educacion inclusiva para los nifios con
discapacidad. Lo que se pretende ahora es trabajar desde un nuevo enfoque, un
modelo social que se centre en la situacion de esta persona, en sus barreras, en
sus condiciones y limitantes (UNICEF, Definicion y clasificaciéon y de la
discapacidad, 2014).

Familia

Este concepto directamente hace hincapié en una de las instituciones mas
importantes y fundamentales de todo ser humano, que se centra en la union de
personas que viven bajo un mismo techo, las mismas que cumplen con ciertas
funciones afectivas, sociales, econdmicas y culturales. A través de su historia se
puede percibir los cambios que ha sufrido, desde su composicién, valores y

funciones en la sociedad (Guzman, 2017).
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Entre los tipos de familias mas comunes, se tiene:

e Familia nuclear: formada por un padre, una madre y sus hijos en conjunto.

e Familia compuesta: cuando de parte de la madre o el padre, se tiene mas
integrantes o hijos que forman el nuevo hogar.

e Familia extensa: cuando ademas de los integrantes anteriormente
mencionados, se vive con tios, abuelos, primos y otros parientes.

e Familia monoparental: un tipo de familia muy comun en la actualidad,
donde los hijos crecen solo con un progenitor.

e Familia homoparental: compuesta por una pareja homosexual, y en

ocasiones con hijos (Guzman, 2017).

De acuerdo a este mismo autor, se sefialan las funciones basicas que tiene la

familia:

1. “Salvaguardar la supervivencia de los hijos (salud y bienestar).

2. Generar un clima de afecto y apoyo para que los hijos tengan
un desarrollo psicolégico y emocional sano.

3. Impulsarlos y estimularlos en el desarrollo de su capacidad para
relacionarse con su entorno fisico y social, asi como para dar
respuesta a las exigencias y al mundo que les toca vivir.

4. Decidir qué tipo de educacién van a continuar, la apertura a

otros contextos educativos” (Guzmén, 2017, pag. 6).

Familia con nifios con Discapacidad

Cuando se analiza la familia desde la discapacidad, se debe extender su
significado mas alla de la tutela que ejercen los padres, convirtiéndose en un
sistema, una red de apoyo para todos sus miembros. El papel de la familia
afectara directamente el desarrollo del familiar con discapacidad, por lo que le
debe asegurar ambientes accesibles, iguales oportunidades en la vida y una
proteccion integral que muchas veces los mismos entornos limitan (Garcia &
Crissién, 2017).
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El sistema familiar se vera altamente impactado al tener un integrante con una
discapacidad, generando cambios en su dinamica, estructura, funciones y
sacando a flote algunas dificultades. Tal como mencionan Garcia y Crissién
(2017) puede aumentar el estrés en la familia, problemas de salud, peleas,
costos econdémicos por los tratamientos, lo cual podra tener su afectacion de

acuerdo a la capacidad que cada familia maneje sus adversidades.

A pesar de sus capacidades, se puede sefialar que ninguna familia estara
preparada para lidiar con esta situacion, y para la pluralidad de emociones que
puede acarrear (Garcia & Crissién, 2017). O como menciona Pérez (2016) esta
familia es la que va a proporcionar en una totalidad los cuidados informales a su
familiar con discapacidad. Y en este caso, son los padres que la mayoria de
veces asume este rol, en especial la madre, o el género femenino del hogar,
quien tiene un cumulo de responsabilidades y tareas que cumplir. Por eso se
determina que estas familias ademas de sus necesidades normales se suman

las de las personas con discapacidad, y las de los cuidadores principales.

La calidad de vida es otro aspecto que se ve afectado, el desarrollo cotidiano de
la familia, el ambito laboral que se limita por las tarea de cuidado, las relaciones
sociales que cada vez se reduce mas, el nivel econdmico que ahora va a tener
mas egresos, y en la salud, tanto fisica como mental, se pueden desarrollar
algunos trastornos y afectaciones que por lo general no se considera importante

en ese momento (Pérez, 2016).

Centrandose en los padres gue tienen a sus nifios o nifias con una discapacidad,
este diagndstico que reciben es critico en su funcionamiento, que puede traer
incertidumbre, miedo, angustia y demas emociones, que solo quienes lo viven
pueden valorar el impacto en sus vidas. El tener un bebé con discapacidad causa
en los padres un cambio de sus creencias, de sus valores y de su nivel de control,
asi como el clima afectivo y todo el contexto de sus vidas. Y el impacto
econdémico es un area que no se ha podido controlar en los paises de mayor
pobreza, donde se tiene el dato que el 80% de estas familias viven con bajos

recursos y necesidades (Villavicencio, Romero, Criollo, & Pefialoza, 2018).

Si se siguen las etapas del diagnéstico de alguna discapacidad, se tiene un

estado de negacion de parte de los progenitores y la necesidad de encontrar una
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solucion para su hijo, llevandolos también a un estado de aislamiento y
depresion. Depende de la familia, de sus recursos y capacidades el pasar estas
etapas y llegar a la aceptacion y la integracion familiar, para poder responder a
las demandas del nifio o nifia con discapacidad, a su flexibilidad y redes de
apoyo, sin olvidar que esta condicion va a exigir una reorganizacion integral de

su hogar y su vida (Villavicencio, Romero, Criollo, & Pefialoza, 2018).

Proteccion especial

De acuerdo a la CEPAL, la proteccién es un componente de la politica social,
gue busca alcanzar un nivel adecuado de bienestar para todos los ciudadanos,
que tengan un minimo de calidad y condiciones de vida, asi como acceso a
servicios y una comunidad mas equitativa. Su objeto es atender durante todo el
ciclo de vida de las personas y proteger de riesgos y problemas sociales. Y la
UNICEF determina esta proteccion como los programas y politicas que erradican
la vulnerabilidad, privacion y pobreza, para lo cual se enfoca en medidas como
apoyo social, acceso a una economia estable, servicios, politicas de igualdad,
etc (Ledn, 2017).

Cuando se menciona este tema, automaticamente se relaciona con el grupo de
nifios, niflas y adolescentes. De acuerdo al Ministerio de Inclusién Econdmica y
Social MIES (2017) este tipo de proteccion se enfoca en la restitucion de
derechos de los NNA en situaciones de vulneracion o amenaza. Se ubica a la
familia como el nucleo central, y establece que el gobierno es el encargado de

esta proteccion y garantia de goce de derechos.

A nivel nacional se tiene un sistema completo de servicios, derechos y
diagndsticos hacia este grupo social, en especial que los protege de los factores
de vulnerabilidades, como los niveles extremos de pobreza, la violencia,
migraciones, abusos sexuales, negligencia y demas. Se trabaja con un modelo
de atencién integral y especializada, que cuenta a la vez con equipos técnicos,
con funcionarios que dan seguimiento, con normas, presupuestos y comités

entre instituciones que coordinan toda la prevencion hacia los NNA (MIES, 2020).
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Desde la misma institucion del MIES se habla de varios proyectos de atencion,
de proteccion, restitucion de derechos, fomento de la autoestima, de hacer
acompafnamiento familiar, gestiones de convivencia, lo cual abarca desde el
campo de salud, de cultura, de medio ambiente, de trabajo, recreacion y demas.
Se busca un trabajo en conjunto con patrocinios, terapias psicolégicas,
atenciones médicas, educativas, ludicas, que no fomente la revictimizacion y que

promueva la participacion de estas personas (MIES, 2020).

Se menciona que el primer paso es reconocer los derechos que toda persona
debe tener, en este caso se han enfocado en los NNA, a partir de este
reconocimiento, se analiza los posibles problemas sociales y vulnerabilidades a
los que se pueden enfrentar, tanto en tema de salud, educacion, asistencia, y en
base a esto empieza la oferta, es decir la serie de politicas que son
responsabilidad del Estado, tanto en acciones de promocion, de sectores y de

proteccion social (Leon, 2017).

Sistemas de proteccion

Este concepto hace referencia a una ayuda a las personas, tanto en su
empoderamiento, a enfrentar crisis, a mejorar condiciones de vida, a impulsar
capital humano, a disminuir desigualdades, a tener vision de largo plazo, con un
efecto transformador. Se apoya en programas e intervenciones focalizadas para

tener mayor cobertura (Banco Mundial, 2023).

Se puede hacer mencion de diversos sistemas, por ejemplo, a nivel mundial se
puede tomar como referencia modelos de las Naciones Unidas o el
Interamericano. O en el caso de Ecuador, se hace mencion de un sistema con
enfoque en los derechos humanos y un modelo de gestion integral que incorpora
el andlisis de todo el ciclo de vida, en especial en la nifiez y adolescencia. Este
sistema nacional se enfoca en la especificidad de problemas y derechos de los
NNA, tiene como base el interés superior de la nifiez, se trata de un sistema

inclusivo, de equidad, y especializado en la integralidad (Le6n, 2017).

Su base legal son los consejos nacionales de igualdad, al igual que los codigos
organicos descentralizados de cada zona, leyes, reformas, agendas nacionales,
y todas las estrategias de los ministerios con sus ejes de acciones para mitigar

los problemas sociales. Y se busca que sus acciones sean enfocadas a cada
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grupo social para implementar politicas eficientes para cada realidad (Ledn,
2017).

2.3. Referente Normativo

Constitucion de la Republica del Ecuador

De acuerdo a la jerarquia de leyes, el primer punto que se debe analizar es lo
determinado en esta Carta Magna, donde en su Titulo 2 trata el tema de los
derechos de todos los ecuatorianos, y en su tercer capitulo se incluyen los
derechos de las personas y grupos vulnerables o de atencion prioritaria. Primero
en el art. 44 se determina que los NN deben recibir el apoyo y proteccion de sus
familias, el Estado y la sociedad general, con el fin de alcanzar un desarrollo

integral y un goce de sus derechos (Asamblea Nacional del Ecuador, 2008).

Basicamente en este documento se indica que los NNA tienen derecho especial
a su integridad en todos los sentidos, a tener salud, un nombre, a disfrutar del
deporte, de una cultura, de la recreacion. Tienen derecho a crecer en una familia,
a tener dignidad y libertad, a poder gozar de una convivencia sana, a la
educacién, a participar en los temas importantes y de interés para su vida. En
general todo lo que les proteja, y que no sea perjudicial para su bienestar

(Asamblea Nacional del Ecuador, 2008).

Y asi también el Estado establece una seccion para las personas con
discapacidad, en el art. 47, donde determina la necesidad de tener todas las
politicas para prevenir estas discapacidades, asi como el debido reconocimiento
de sus derechos, tanto en atencién de calidad, rehabilitacion, asistencia, ayudas
econdémicas, vivienda, trabajo, educacion especial, salud, atencion psicoldgica y
todas las formas que les permitan gozar de las mismas oportunidades que el
resto de la poblacién (Asamblea Nacional del Ecuador, 2008).

Se debe alcanzar su inclusion en todos los espacios sociales, deben poder
participar en programas de recreacion, de participacién publica, de proyectos
especiales para que se desarrollen en todas sus capacidades y habilidades.
Incluyendo también en el art. 49, que sus familias deben ser atendidas y estar
cubiertas por la Seguridad Social, recibiendo capacitaciones para que puedan
atender las necesidades de sus familiares con discapacidad (Asamblea Nacional

del Ecuador, 2008).
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Tratados y Convenios Internacionales
Convencion sobre los Derechos del Nifio

Este cuerpo legal se enfoca en todo ser humano menor a los 18 afos, y
determina que los Estados Parte deben respetar sus derechos y prevenir en todo
sentido la discriminacion que puedan sufrir. Todas las medidas se enfocaran en
el interés superior del nifio y haran efectivos el goce de sus derechos, trabajando
de la mano con las familias (Naciones Unidas ONU, 1989). Se habla de algunos

derechos como:

e Derecho a la vida, la supervivencia y desarrollo.

e Derecho a un nombre, una identidad y nacionalidad.

e Derecho a crecer en una familia, a que se considere su opinién.

e Derecho a la libertad de expresion, de pensamiento y asociacion.

e Derecho a la proteccion, a la informacién, a no sufrir violencia o malos
tratos, y tener la asistencia de sus padres.

e Derecho a una adopcion en caso de que no tengan su familia progenitora.

e Derecho a la proteccién especial en caso de estar refugiados.

e Derecho a la salud, evaluaciones, atencion y seguridad social.

e Derecho a un adecuado nivel de vida, que permita su desarrollo.

e Derecho a la educacioén, que desarrolle su personalidad.

e Derecho a la recreacion y juego.

e Derecho a la proteccion en contra de trabajo infantil o de trafico de

personas, u otra tortura o explotacion (Naciones Unidas ONU, 1989).

Especificamente en el art. 23 se habla del derecho de los NN que tengan algun
impedimento fisico o mental, a quienes se les debe asegurar las mismas
condiciones de dignidad y una vida plena, asi como de atenciones y cuidados

especiales en caso de necesidad (Naciones Unidas ONU, 1989).
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

Al igual que la anterior Convencién, lo que se estipula en este documento se
centra en los derechos de las personas con discapacidad, la cual se basa en

principios de accesibilidad, de no discriminacion, de una participacion plena, una
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igualdad de condiciones. Y en su art. 7 se concentran en los NN con
discapacidad, poniendo como responsable a los gobiernos de desarrollar todas
las medidas que les permitan gozar de sus derechos y libertades, y
asegurandose gque reciben toda la atencion necesaria (Naciones Unidas ONU,
2014).

También se busca tomar conciencia sobre esta situacion, sensibilizando a las
personas, luchando contra prejuicios, respetando las capacidades de cada
persona. Para lo cual se debe ejecutar programas y campafas que promuevan
actitudes positivas de respeto hacia estas personas, y que les asegure la
accesibilidad a todos los servicios, informacién, asistencia, igualdad ante las

leyes, proteccion y libertad (Naciones Unidas ONU, 2014).

Convencion Interamericana para la eliminacion de todas las formas de

discriminacién contra las personas con discapacidad

El objetivo de este documento especialmente es la prevencién y eliminacion de
que los distintos tipos de discriminacion que sufren las personas con alguna
discapacidad, y de esta manera alcanzar su integracion en la sociedad. Para
lograr esto, es responsabilidad de los Estados que tomen todas las medidas que
eliminen las barreras que sufren en estas personas, desde las infraestructuras
fisicas, el servicio de transporte, en el ambito educativo, de salud. Otro punto
que puede mejorar sus condiciones de vida, es sensibilizar al resto de la
poblacién para que eliminen sus estereotipos y que respeten a estas personas
(OEA, 1999).

El punto de esta convencidn es que todos los paises que la conforman tomen las
decisiones y creen las politicas necesarias para que las condiciones de vida de
las personas con discapacidad mejoren, que puedan tener una vida mas
independiente y autonomia en sus actividades diarias. Estos Estados también
deben presentar informes y propuestas para que este grupo social tenga una
vida digna (OEA, 1999).
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Leyes Nacionales
Codigo de la Nifiez y Adolescencia

El grupo social de los NNA son responsabilidad de las familias, del Estado y de
la sociedad, son sujetos protegidos que no deben sufrir discriminacion alguna, y
siempre aplicando el interés superior del nifio en su proteccion. Todas las
politicas del gobierno deben tener prioridad absoluta para este grupo social,
aplicando lo mas favorable para sus vidas (Asamblea Nacional del Ecuador,

2013). En este documento los derechos de los NNA se dividen en los siguientes:

e Derechos de supervivencia, que incluye el derecho a la vida, a tener una
familia, a conocer a sus progenitores, a la proteccién desde el embarazo,
a una vida digna, derecho a la salud, seguridad social y a un ambiente
sano.

e Derechos relacionados con el desarrollo, en donde se tiene el derecho a
la identidad, a una identificacion, a la educacion, a una vida cultural, a la
informacion y a su recreacion.

e Derechos de proteccion, que hace referencia a la integridad, a la libertad,
dignidad, privacidad, reserva de informacion, y se enfocan en los NNA con
alguna discapacidad, a quienes se les debe garantizar su desarrollo
integral y potencialidades.

e Derechos de participacion, que incluye la libertad de expresion, de ser
consultados, de tener libertad de pensamiento, de reunién y asociacion

(Asamblea Nacional del Ecuador, 2013).

Ley Organica de Discapacidades

Esta presente ley se enfoca en el cuidado de estas personas, asi como el goce
de sus derechos, pero extendiéndose también a sus familiares hasta el 4to grado
de consanguinidad y 2do de afinidad, que se encuentren a cargo de su cuidado.
Con esto se estipula también un subsistema de proteccion, rehabilitacion y
atencion permanente para estas personas, por medio de principios de
responsabilidad social compartida, de eficacia, interculturalidad, atencion

prioritaria, en especial a los NNA (Asamblea Nacional del Ecuador, 2012).
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El Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidades es la autoridad de
calificacién de estas discapacidades, de su registro y de tomar todas las medidas
de acciones afirmativas para su cuidado. En su capitulo segundo se tratan los
derechos de estas personas, enfocandose en temas como la salud, la
rehabilitacion, la genética humana, el acceso a medicamentos, a seguros de
vida, a programas psicologicos, a informacion. También integra un tema de
educacion que debe ser inclusiva, especial, con la debida capacitacion y
mecanismos Yy los equipos multidisciplinarios necesarios (Asamblea Nacional del
Ecuador, 2012).

En el art. 48 se habla de los sustitutos, que incluye a la pareja, a representantes,
y familiares hasta 4to grado de consanguinidad y 2do de afinidad que los cuiden.
Y en el caso de los NNA con discapacidad, directamente este derecho pasa a
los padres, quienes a la vez son beneficiarios de algunos servicios y exenciones

(Asamblea Nacional del Ecuador, 2012).

Reglamento a la Ley Orgénica de Discapacidades

Define en concreto a las personas que se consideran con alguna discapacidad,
al igual que el proceso de calificacion de este grupo social, y con su documento
que acredite esta discapacidad, las personas podran acceder a todos los
beneficios debido a su condicién. En caso de que algun ecuatoriano se encuentre
con discapacidad y viva en el exterior, igual cuenta con las representaciones
diplomaticas para esta certificacion, al igual que todas las facilidades de retorno

al pais en caso lo deseen (Asamblea Nacional del Ecuador, 2017).

Estas personas tendran acceso a la educacién especializada, a becas y a una
inclusion laboral posteriormente, a un turismo que sea accesible de acuerdo a
sus condiciones, a servicios de transporte, una vivienda accesible, etc. También
se menciona algunos beneficios de estas personas, como la calidad de los
sustitutos que también mediante calificacion podran acceder a este mecanismo
de proteccion, al igual que el Bono Joaquin Gallegos que les apoya a los

sustitutos debido al tiempo de cuidado que dedican a sus familiares, asi como
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ciertas tasas preferenciales en pago de impuestos en el pais (Asamblea Nacional
del Ecuador, 2017).

Acuerdos, Ordenanzas y Decretos

Acuerdo Ministerial 180: Norma para calificacion de sustitutos de personas

con discapacidad

Este acuerdo ministerial se enfoca en la parte laboral, que trata el tema de los
sustitutos directos, que pueden ser los padres de familia de estos NNA, que
pasarédn a formar parte de ese porcentaje de inclusion laboral en empresas,
recibiendo los beneficios, siempre y cuando sus hijos tengan una discapacidad
mayor al 30%. O los sustitutos de hasta 4to grado de consanguinidad y 2do de
afinidad que cuiden a estos nifios, siempre que tengan una discapacidad mayor
o igual al 75% de acuerdo al CONADIS (Ministerio del Trabajo, 2018).

En otros casos se habla de una sustitucion solidaria, que sin tener ninguna
relacion, estas personas gozan de ciertos beneficios, en casos de no tener
familia y que la discapacidad sea superior a 75%. Para esta certificacion, se debe
seguir un proceso y cumplir requisitos, la cual durara 2 dos afios y podra ser
actualizada, hasta que la pierda por motivos de mayoria de edad, de muerte, de
cambio de sustituto, o por alguna otra notificacion oficial (Ministerio del Trabajo,
2018).

Manual de atencién en derechos de personas con discapacidad en la

funcién judicial

Tratando el tema de la sustitucion, este manual se concentra en el ambito
judicial, y empieza determinando que estas personas, aun con Sus
discapacidades tienen igual reconocimiento ante la ley, y se trata de un nuevo
modelo de derechos humanos que reemplaza el tema de la sustitucion. El actual
modelo de sustitucién se basa en una teoria médica y biolégica que solo se

centra en las deficiencias fisicas o0 mentales de estas personas, y se opone a
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sus deseos Y libertad (Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades,
2022).

Este modelo mas va a la persona como un objeto, y como un sujeto de derechos,
suprimiendo o eliminando sus habilidades, su voz, y llegando a plantearse la
figura de interdiccidon que sustituye por completo a la persona con discapacidad
y su poder de decision. E incluso esta medida fue abolida en la nueva
Convencion de Naciones Unidas en el afio 2006. Por eso ahora se motivo por un
nuevo modelo de apoyo, el cual se basa en sus derechos humanos, en que esta
persona si tiene capacidad, no es asistencialista, y mas bien busca promover la
participacion, las habilidades y eliminar barreras externas, por medio de una
figura de apoyo o salvaguarda (Consejo Nacional para la Igualdad de
Discapacidades, 2022).

Directrices para obtener el certificado de trabajador sustituto de persona

con discapacidad durante la emergencia sanitaria

En el caso de los NNA, el sustituto suele ser su madre, padre o representante
legal, para lo cual la discapacidad debe ser mayor al 30%, debe presentar todos
los requisitos de carné, cédulas, sentencias de manutencion en caso de
divorcios, correos electronicos y demas. Cuando se trata de una persona mayor
de edad, se considera que debe ser un familiar hasta 4to grado de
consanguinidad y 2do de afinidad. Se debe enviar todos los documentos, y por
via electronica se accede a la certificacion o en la Direccibn Regional o

Delegaciones Provincial del Trabajo (Ministerio del Trabajo, 2020).
2.4. Referente Estratégico

2.4.1. Plan Nacional de Desarrollo

Este documento de régimen nacional se basa en principios que apoyan al grupo
de personas con discapacidades, tal como el de derechos fundamentales, el de
solidaridad, diversidad, y de inclusién. Asi como en una de sus directrices
principales, trata el tema de soporte territorial con el fin de garantizar los
derechos, de conocer las necesidades de la poblacién y de fomentar el desarrollo

integral de las personas (Secretaria Nacional de Planificacion, 2021).
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Trabaja con una division de ejes, donde desde el eje econdmico se tiene el
primer objetivo de un fomento inclusivo del pleno empleo y de sus condiciones,
y en una de sus metas se analiza el aumento de personas con discapacidad o
de sus sustitutos para ser insertados en el mercado laboral. Y pasando al eje
social, en el objetivo 5 se busca la proteccion de las familias, asi como el goce
de sus derechos, servicios, inclusion y erradicacion de la pobreza, y entre una
de sus politicas se encuentra el combatir la discriminacion en todas sus
expresiones, en especial la efectuada contra las personas con discapacidad

(Secretaria Nacional de Planificacion, 2021).

Asi como en el objetivo 6 que trata el derecho a una salud integral, también se
establece una politica que pretende mejorar las condiciones para que las
personas con discapacidad pueden tener una atencion de prevencion y
promocién de cualquier enfermedad de la zona. Y por ultimo, en el objetivo 7 se
busca potenciar las capacidades de las personas en todos los niveles, y en una
de sus metas se ha definido el incremento de atletas con discapacidad de alto
rendimiento (Secretaria Nacional de Planificacion, 2021).

2.4.2. Agenda Nacional

Para este grupo social, se analiza la “Agenda Nacional para la Igualdad de
Discapacidades 2021-2025” presentada por el Consejo Nacional para la
Igualdad de Discapacidades (2022), que después del debido diagndstico
realizado para estas personas en el pais, se ha podido plantear un nimero de
propuestas de politica, trabajando desde ejes de salud, educacion, proteccion,
vivienda, justicia, empleo, informacion, participacion, riesgos, cultura,

sensibilizacion y comunicacion incluyente.

e Eje de salud: contar con insumos, ayudas, promover la atencion integral,
mejorar el proceso de acreditacidbn de estas personas, servicios de
rehabilitacion, medidas de prevencién, servicios de salud mental, etc.

e Eje de educacion: se busca una inclusién de los NNA con cualquier
discapacidad, de especializar los modelos pedagdgicos, de medir

resultados, fortalecer programas para el acceso universal a la educacion
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y fomentar otras ofertas, para todos los niveles de educacién a lo largo de
la vida.

Eje de proteccion y seguridad: promover su autonomia, innovar procesos
para estas personas y sus familias, mejorar la cobertura de las
transferencias econémicas, dar seguimiento, etc.

Eje de vivienda, accesibilidad y movilidad: hacer que todos conozcan esta
normativa, mejorar infraestructuras, emisién de licencias especiales,
programas de vivienda con accesibilidad.

Eje de justicia y violencia: que los servidores publicos estén capacitados,
que los procedimientos se ajusten a sus necesidades, acceso a todos los
mecanismos de exigencia de derechos, tener apoyos y salvaguardas para
este grupo social, activar procesos sancionatorios ante cualquier
vulnerabilidad.

Eje de trabajo: inclusion de estas personas a empresas y de sus familiares
sustitutos, capacitarlos para que mejoren sus condiciones Yy
oportunidades, la mejora de habilidades.

Eje de acceso a la informacién: acceso a las TIC’s para disminuir brechas
digitales y fomentar su autonomia con la comunicacion e informacion.
Eje de participacion: que siempre se apligue enfoques de igualdad, que
se proteja los derechos en todos los cantones, que participen en sociedad,
trabajar con organizaciones sociales, inclusion en procesos democraticos.
Eje en situaciones de riesgo: fortalecer procedimientos para prevenir
riesgos en estas personas y sus familias, hacer conocer normativas y
guias, mecanismos de atencion psicologica.

Eje de arte y cultura: promover la oferta de bienes y servicios de estas
personas, contar con espacios de formacion de estos artistas, y que
puedan acceder a cualquier espacio cultural.

Eje de deporte: fomentar practicas deportivas en este grupo, la
recreacion, atletas de alto rendimiento, inclusion de estas personas en
carreras de cultura fisica.

Eje de sensibilizacion: contar con la plataforma virtual de discapacidades
y fortalecer un conocimiento de los derechos de estas personas para una

toma de conciencia.
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e Eje de comunicacion incluyente: tener el derecho al acceso a la
informacion desde un enfoque positivo, usar formatos accesibles en los
productos comunicacionales para todos, promover la formacion de estos
profesionales (CONADIS, 2022).

2.4.3. Agenda Zonal

Morona Santiago pertenece a la Zona 6 del Ecuador, en conjunto con Azuay y
Cafiar, lo cual permite generar programas y acciones mas enfocadas a la
realidad de cada regién. La plurinacionalidad que se evidencia en estas
provincias es alta, contando con nacionalidades shuar y achuar. Su poblacion se
dedica a actividades econOmicas como la ganaderia, agricultura, comercio y
ensefianza. Desde el andlisis de la problematica de esta zona, esta region tiene
el indice de pobreza multidimensional superior al promedio del pais, siendo
Morona la que presenta el valor mas alto (37,1) para el 2017 (Secretaria Nacional

de Planificacion y Desarrollo, 2019).

Para dar solucion a las necesidades y problemas evidenciados, se pone en
ejecucion un modelo de gestion, apoyado en gabinetes y mesas técnicas, asi
como una coordinacién total con ministerios e instituciones estatales. Sus
intervenciones se basan en los lineamientos estipulados en otros planes
nacionales, pero especificamente no tratan nada de acciones realizadas para
personas con discapacidad o NNA con discapacidad. Sus politicas son mas
generales, enfocados en educacion, trabajo, salud, vivienda y no violencia, pero
no detallan la diferenciacion para estas personas (Secretaria Nacional de

Planificacién y Desarrollo, 2019).
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CAPITULO Illl: METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

En este tercer apartado, se incluye ya la perspectiva practica de la
investigacion, desde el enfoque de trabajo, el tipo y profundidad de estudio
gue se planea realizar, las categorias de estudio que se analizaran por medio
de las técnicas planificadas y finalmente el proceso del andlisis de todos los
datos recolectados.

3.1. Enfoque de la investigacion

Esta investigacion tiene los rasgos de un enfoque cualitativo, el cual se
reconoce como un campo desconocido, que se sabe el punto de inicio, pero
no lo que se puede encontrar en el recorrido. El punto es que este enfoque
permite que sean los mismos sujetos quienes expresen como ellos
experimentan el fenébmeno o la realidad estudiada (Hernandez, Fernandez, &
Baptista, 2014).

Se emplea en temas abiertos, expansivos, que se basa en la revision de la
literatura, que no se aplica en una muestra extensa y que busca obtener las
percepciones personales de cada individuo. El énfasis de este enfoque es el
analisis de los textos, de los relatos e historias que puedan compartir las
personas, tiene un caracter inductivo que trabaja sobre experiencias vividas
y significados que las personas le dan a cada concepto (Hernandez,
Fernandez, & Baptista, 2014).

3.2. Método de investigacioén

De acuerdo a los objetivos de la investigacion, se opta por trabajar con un
método hermenéutico, el cual de acuerdo a Maldonado (2016) ayuda a
interpretar textos, a dar un sentido verdadero. Con un horizonte holistico,
unas reflexiones criticas sobre las experiencias de las personas para la

comprension de los fendbmenos sociales.

Se puede comprender como una oposicion al método cientifico, con un

enfoque mas amplio que abarca los lenguajes de las personas de una manera

41



integral. Valora el campo emocional, analiza como los sujetos comprenden
sus realidades, por ese motivo se lo comprender como una revalorizacion de
la humanidad, ya que no solo se fomenta en lo objetivo o en una verdad Unica,
sino en los significados que cada persona brinda a un fenbmeno o hecho.
Este pensamiento hermenéutico no se anticipa a los hechos, se mantiene
abierta a las concepciones de las personas y a una construccion de todos los
elementos y materiales que se obtienen (Ardnguez, 2016).

3.3. Tipo y nivel de investigacién

Se ha determinado trabajar con un tipo de investigacion aplicada, la cual se
caracteriza por generar conocimiento por la relacién directa con un problema
0 una realidad, dando un valor y riqgueza para comprender y progresar en
determinado tema. Va un paso mas alla de la investigacion basica, ya que su
conocimiento o resultado se puede palpar en la realidad, se visualiza como
un producto, un servicio, un mejoramiento en condiciones de vida, una
respuesta a una necesidad, etc (Lozada, 2014). Es decir, con esta
investigacion se va a resolver un problema, se va a consolidar conocimiento
gue se apliquen en la vida real y se proponga soluciones como respuestas

reales.

El nivel de investigacion se ha decidido emplear el descriptivo, que es un nivel
inicial del estudio, con el fin de detallar las caracteristicas, perfiles y
propiedades de los sujetos o elementos de estudios. Se hace mediciones, se
analiza dimensiones, se analiza las cuestiones que conforman un campo en
concreto, para de esta manera comprender las razones de su existencia, las
formas de manifestarse el problema, y asi obtener precisiones mayores de
las variables de estudio (Hernandez, Fernandez, & Baptista, 2014).

3.4. Universo, muestra 'y muestreo

El universo de una investigacion se conoce como todo el conjunto de sujetos

u objetos de interés que se analiza en el estudio y que se relacionan por un

determinado problema o realidad compartida. En este caso se puede

mencionar que el universo o poblacion serian todas las familias con hijos con
42



discapacidad de Morona Santiago. Pero considerando que no es posible
trabajar con todos estos casos, se procede a seleccionar una muestra

representativa de estas familias con los requisitos semejantes entre ellas.

De acuerdo al enfoque de trabajo, el tipo de muestreo no puede ser
probabilistico, sino que es un proceso que depende del investigador o
investigadora, determinando requisitos o criterios de seleccion para esa
cantidad de sujetos o elementos de estudio. Su numero se define a partir de
la capacidad de recoleccidén de datos, de la comprensiéon y profundidad del
caso, de la naturaleza del evento y de las categorias de estudio (Hernandez,
Fernandez, & Baptista, 2014).

Por ese motivo, considerando el contexto del estudio se ha definido que la
muestra sera de 9 expedientes, que es el nimero de casos a los que se tiene
acceso en la provincia. EI motivo de seleccion de estos casos es que se
encuentran de manera publica, son casos completos que se relacionan a las
medidas de proteccion constitucionales y relacionados a la sustitucion

dirigidos a esta poblacion.

3.5. Formas de recoleccion de la informacién

3.5.1. Revisiéon documental

Segun Gbémez, Carranza y Ramos (2016) esta técnica permite que el
investigador identifique y analice los estudios elaborados anteriormente en
torno al tema de estudio, reconociendo autores, avances, premisas de
partida, relaciones, y consolidar un punto de partida y comparaciones con el
presente documento. De igual manera, esta técnica ayuda a mejorar y
ampliar constructos de los investigadores, les enriquece el vocabulario, les
permite contrastar conceptos y poder interpretar mejor un contexto para su
futuro transformacién. Esta herramienta permite construir nuevo

conocimiento y motivar a realizar nuevas investigaciones.
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3.5.2. Entrevista

Se entiende como una técnica que se basa en un cuestionario de preguntas
abiertas, consolidada de manera estructurada, semi estructura 0 no
estructurada, lo cual brinda cierto nivel de libertad al entrevistador de manejar
nuevos temas de interés. Su objetivo es recolectar la mayor cantidad de
informacion escrita u oral sobre temas concretos, trabajando con
experiencias, percepciones, significados y verdades subjetivas de las
personas entrevistadas. Esta técnica sigue un proceso, desde preguntas
generales, de informacidn general, hasta llegar a preguntas mas especificas
(Folgueiras, 2016).

Especificamente en este caso se va a trabajar con una entrevista semi
estructurada, la cual permite conocer qué datos e informacién se va a
requerir, se plantea un guion de preguntas, aunque les deja libre eleccion a
los participantes de recoger informacién mas rica y diversificada sobre otros
matices del problema de interés (Folgueiras, 2016).

3.6. Categorias de estudio

En este apartado se presentara la matriz de operacionalizacion de variables
en base a las categorias de estudio que se han definido, la cual se ubica en
anexos, pero en este punto se indicard brevemente sus categorias y variables

mas importantes:

e Informacion personal: datos personales, datos familiares

e Discapacidad: tipo de discapacidad, porcentaje de discapacidad,
derechos de las personas con discapacidad

e Proceso de otorgamiento: requisitos, etapas del proceso legal

e Respuesta institucional de proceso de atencidon: base legal, plazo
de respuesta, institucion, tiempo de accion de proteccién, ceder accion
de proteccién

e Tipos de experiencias de las familias: experiencias negativas,

experiencias positivas
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3.7. Formas de andlisis de lainformacién

Con toda la informacién recolectada se pasa a su analisis, el cual se ha
determinado desde una triangulaciéon de datos, que inicia desde las bases de
datos o archivos que se analizardn, pasando a reflexiones del tema, a la
definicion de categorias del estudio, a realizar matrices o graficas, y la
posterior codificacion. Se habla de una codificacién axial, donde se agrupa
todos los elementos por grupos o patrones, se las relaciones, se ejemplifica
y se puede generar hipotesis finales y relaciones con las teorias (Hernandez,
Fernandez, & Baptista, 2014).

De las categorias identificadas y el analisis, se obtiene los significados e
ideas béasicas del tema de estudio, tomando decisiones sobre cuales se

pueden agrupar entre si y pueden ayudar a interpretar los datos.
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CAPITULO 4: RESULTADOS DE LA INVESTIGACION

4.1. Caracterizacion de las familias con nifios y nifias con discapacidad

Este capitulo muestra el proceso que las familias siguen para obtener la medida
de proteccién de sustitucién debido a sus hijos e hijas con discapacidad,
determinandose ellos como sus tutores legales y responsables de cubrir todas
sus necesidades. En total se recolectaron 9 expedientes de familias del cantén

Morona de los cuales se va a caracterizar sus sistemas familiares.

e El primer caso es una familia que tiene un nifio de 7 afos que tiene una
discapacidad psicosocial del 44% y su sustituto legal es su madre. A los
3 afios fue hallado su problema y en la actualidad recibe control
especialista de neuropediatria, con medicamentos, terapias y clases de
refuerzo escolar. Su nivel educativo es primario, vive con ambos padres y
tiene dos hermanos.

e El segundo caso es un nifio de 5 afios, con discapacidad fisica del 66% y
su padre es quien impuso la medida de proteccién. Su discapacidad fue
detectada a los 2 afios, y actualmente no esta estudiando, pero si tiene
que realizar terapias, visitas a los médicos especialistas, controles de
salud, vive con ambos padres y tiene una hermana mayor.

e Eltercer caso es una nifia de 5 afios que presenta discapacidad fisica con
un grado de 36%, descubierta su condicion a la edad de 2 afios.
Constantemente realiza terapias, visitas médicas que son necesarias por
su enfermedad catastrofica rara detectada. En cuanto a sus estudios si se
encuentra en desarrollo, con el apoyo de ambos padres.

e El cuarto caso es un nifio con discapacidad psicosocial del 51%, que es
un trastorno del espectro autismo. Regularmente debe ser asistido para
controles de salud, debe asistir a terapias. La madre es el sustituto legal,
aunqgue también vive con su padre y adicional 3 hermanos.

e El quinto caso es una nifla que tiene discapacidad intelectual de grado
75%, por lo cual recibe atencién integral no asiste a clases y su sustituto

legal es un tio.
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El sexto caso es un nifio de 6 afos con discapacidad psicosocial de 44%,
para lo cual recibe terapias y clases de refuerzo escolar, asi como citas
con neuropediatria, y toma medicina para el control de la hiperactividad.
Vive con ambos padres, donde su padre en concreto es su sustituto legal,
y tiene un hermano menor.

El séptimo caso es una nifia que tiene una enfermedad catalogada como
huérfana y que ha provocado que sufra de una discapacidad de enanismo,
sindrome de Laron. De acuerdo a su condicion es necesario que reciba
tratamiento, para lo que se moviliza a la ciudad de Cuenca ya que su salud
sufre quebrantamientos de manera constante. Su madre es su sustituto
legal, vive también con su padre y con dos hermanos mas.

El octavo caso es de un nifio de 3 afios que tiene una discapacidad
psicosocial, que se conoce como trastorno del espectro autismo. El tiene
que recibir controles con especialistas, terapias, citas con neuropediatria.
En la actualidad vive con ambos padres y tiene dos hermanos. Su madre
es quien tiene la medida de proteccion de sustitucién, quien menciona
también que su carnet de calificacion de discapacidad estd en proceso
aan.

Por ultimo, el noveno caso es de un nifio de 6 afios, con una discapacidad
psicosocial del 53%, por lo cual es necesario que reciba controles de
neuropediatria y que tenga terapias. Se puede decir que sigue un sistema

normal, asiste a clases, vive con ambos padres, y es hijo Unico.

De todos los casos mencionados, se debe recalcar que todos son expedientes
desarrollados en el cantén de Morona, donde los padres ya han impuesto la
medida de proteccion para salvaguardar su estabilidad econdémica y los
derechos de proteccion de sus hijos. De los 9 casos, se ha logrado profundizar
con 6 de estos, a quienes se les aplicé la entrevista para conocer sus

experiencias sobre este proceso.

4.2. Proceso de otorgamiento de la medida de proteccién

Antes de analizar las percepciones de las familias sobre los resultados que
obtuvieron en este proceso de atencion de la medida de proteccién, o de las

respuestas de las instituciones que se generaron en respuesta a estas
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demandas, se debe conocer que estos procesos tienen una base legal que
estipula y regula todo el proceso, desde el inicio, hasta la resolucion del juez, la

obtencion de carnet, etc. Por ejemplo, se menciona los siguientes:

e Constitucion de la Republica del Ecuador

e Cadigo Organico General de Procesos

e LOSEP

e Cadigo Organico de la Funcién Judicial

e Ley Organica de Discapacidades

e Ley Organica de Garantias Jurisdiccionales y Control Constitucional

e Convencion Interamericana para la eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra las personas con discapacidad

e Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad

e Cadigo de Trabajo

e Corte Interamericana de Derechos

e Declaraciéon Universal de Derechos Humanos

e COOTAD

En la comprensién de estas leyes es importante seguir una jerarquia para
determinar la legislacién vigente y conocer cual tiene mayor poder sobre otras,
o cuales son obligatorias o cuales son temporales. Se ha estipulado claramente
el tema de los derechos de todas las personas y se ha especializado en ciertos
grupos vulnerables que requieren de proteccion especial y prioritaria, como son
los nifios con discapacidad, teniendo como primer referente a la Constitucion del

Ecuador.

Esta carta magna establece claramente la responsabilidad compartida que se
tiene desde el Estado, la familia y la sociedad para garantizar el goce de todos
los derechos. Ademéas se promueve la convivencia familiar, la dignidad, su
participacion en un contexto de respeto, en especial cuando tienen una
discapacidad, para lo cual se debe promover cuidados de calidad, rehabilitacion,
asistencia, ayudas tanto psicolégicas como econdmicas (Asamblea Nacional del
Ecuador, 2008).
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Esto se apoya en tratados internacionales que establecen ciertos convenios y
pactos que buscan proteger a las personas menores a 18 afos, persiguiendo el
interés superior del nifio, 0 a las personas que con estas condiciones especiales
se les debe facilitar la accesibilidad y el cuidado a no sufrir de ningun tipo de

discriminacion (Naciones Unidas ONU, 2014).

Y dentro del pais concretamente se tiene un arduo trabajo en el ambito legal,
que aungque no siempre se ha entablado su aplicacién en la vida real, se cuenta
con codigos nacionales que persiguen que estos nifios tengan una vida digna,
supervivencia, desarrollo, proteccion. Incluyendo lo que se menciona de la
medida de proteccidn de sustitucion, determinando que lo gozaran los familiares
hasta 4to grado de consanguinidad y 2do de afinidad, o quien se encuentre a
cargo de su cuidado (Asamblea Nacional del Ecuador, 2012).

De igual manera se menciona las instituciones que se vinculan en todo el
proceso, tanto las que se establecen como fijas en todo proceso de estas
medidas de proteccidbn, como las instituciones que se originan por las

contrapartes de las denuncias. Asi se tiene lo siguiente:

e MIES

e Procuraduria General del Estado

e Consejo de la Judicatura

e Ministerio de Salud Publica

e Sala de la Corte Provincial de Justicia de Morona Santiago
e Gobernacién de Morona Santiago

e SRI

e Unidad Judicial Penal de Morona

e Ministerio de Trabajo

e Corte Constitucional

Directamente la institucion que se relaciona con estos casos es el Consejo
Nacional de Igualdad de Discapacidades, que es quien califica, registra y toma
todas las medidas pertinentes del cuidado de las personas con discapacidades
(Asamblea Nacional del Ecuador, 2012). Si se analiza a nivel internacional se

tiene lo referente a las Naciones Unidas, CEPAL, UNICEF. Lo cual se va
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fortaleciendo a nivel local con el trabajo compartido de los Ministerios que

trabajan de manera coordinada (Ledn, 2017).

Esto forma el sistema de proteccion, que se encarga de mejorar las condiciones
de estas familias, asi como de un empoderamiento para impulsar sus
capacidades y disminuir cualquier desigualdad. Ademas, se debe sefalar que
todo el conjunto de organizaciones que participan, pueden darse desde el
contexto de entregar carnet de calificacion de las discapacidades, o de las
instituciones que permiten o dar a conocer los procesos para que los padres
cuenten con este derecho, de las que dan proteccion a los sistemas familiares,
cuidando siempre de no ser ellas los obstaculos de que este grupo social goce

de sus derechos (Etxeberria, 2015).

Un punto adicional que se puede indicar es que el Ministerio de Trabajo en todos
estos casos ejecuta acciones de continuidad donde da seguimiento a cada uno
de los casos para conocer cualquier problema y para también actualizacion de

datos y renovar la certificacion.

A pesar de la existencia de todo lo mencionado anteriormente, los padres de
estos nifios y nifias han tenido que interponer las acciones de proteccién en
contra de las diferentes entidades en las que laboraban y que les dieron por
terminado sus contratos a pesar de haber informado con anticipacion. Ante lo
cual se ha generado todo un proceso judicial y legal para tener una estabilidad

econdémica y no vulnerar los derechos de sus hijos con discapacidad.

De los casos analizados se puede hacer un breve resumen de lo mas comun

gue suele suceder:

e El caso cuando la parte accionante presenta el caso e inicia el proceso,
donde se declara la vulneracién de derechos, la inestabilidad que esta
causando, por lo que la entidad no presenta recurso de apelacion y desde
primera instancia se declara con lugar esta accion de proteccion, se
reconoce todos sus derechos establecidos en la legislacion, se dispone la
restitucion inmediata al trabajo, considerando incluso el pago de las

remuneraciones no percibidas en el tiempo que estuvo despedido.
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e También se puede dar un caso en que en primera instancia se presenta
la accion de proteccion, pero es negada, por lo cual se presenta un
recurso de apelacion y se alarga en cuanto a los periodos planificados.
En un segundo avance, se acepta la apelacion interpuesta y se acepta la
accion ordinaria de proteccion y se declara la vulneracion de los derechos,
y asi la o el accionante regresa a laborar a la empresa.

e Otro caso es que después de una primera y segunda instancia se vuelve
a negar la accion de proteccion, por lo que se llega hasta las Ultimas
medidas y se convoca a otra audiencia, donde ya se acepta este recurso,
se revoca la sentencia anterior y se declara la accion a favor del

accionante y se busca el derecho a la seguridad laboral.

El Ministerio de Trabajo (2018) cuenta con un acuerdo donde se califica los
sustitutos de personas con discapacidad, especificamente direccionado a los
padres de familia con NNA con discapacidad, donde se determina que en el

ambito laboral se debe tener una inclusion de un porcentaje de estas personas.

Tal como determina el CONADIS la ley estipula que el huevo modelo es ver
siempre a estas personas como sujetos de derechos, y no como objetos a
quienes se les puede eliminar su voz o voto, comprendiendo que esta persona
no necesita de asistencia, sino que se elimine las barreras para un goce pleno

de sus derechos (Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades, 2022).

De todo lo indicado que estos sistemas familiares llevaron a cabo, las mayores

dificultades que estos padres supieron reconocer al momento de todo el inicio,

fueron:
e “...todo fue muy dificil, primero saber que me dejaban en la calle, las
burlas o acosos que uno puede recibir en las calles, el preocuparme por
mi hija y su futuro, si no ganaba...” (NN7, 2023)
e “...los costos del proceso, no son cosas gratis, los abogados que uno

debe contratar, la presion que uno siente de parte de la sociedad y el odio
gue se genera de parte de la empresa en la que uno trabaja...” (NN8,
2023)
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o “...elconflicto que se genero era evitable de parte de la institucion, ya que
estaban informados, y tuvieron tiempo para planificar, ellos fueron
capaces de evitarlo, pero no les interes6 hacerlo...” (NN6, 2023)

e “..eltiempo que uno pierde en todas estas instancias, audiencias, a veces
se puede perder, pueden querer mas documentos, exadmenes, es un
tremendo gasto que uno ya no tiene debido a todos los gastos que uno ya
incurre con nuestros hijos...” (NN4, 2023)

e “..lograr un cambio en la empresa donde trabajo, porque siempre se
genera ese ambiente negativo y tenso contra uno porque denuncio, y
nunca sera bien visto, creo que estan esperando que haga algo malo...”
(NN2, 2023)

e “...conocer a las personas como en realidad son, se conoce a los jefes,
compaferos, personas que uno tiene confianza pero que en realidad

demuestran su cara en momentos como estos...” (NN1, 2023)

Se ha demostrado desde informes entregados del CONADIS que en el canton
Morona no siempre se acepta este mecanismo de proteccion, sino que en todo
el proceso se ha generado varias anormalidades que dificultan que toda familia
acceda a estos derechos. Esto ha llevado a que muchos de los casos no
procedan a los procesos legales, las denuncias, o el exigir un carnet de
discapacidad de la accién de proteccion, ya sea por el desconocimiento, el
tiempo que toma, los requisitos o el costo de todas estas acciones (Consejo

Nacional para la Igualdad de Discapacidades, 2022).

O tal como lo determina UNICEF (2019) las personas con discapacidad y sus
familias viven constantemente de estereotipos, estigmas, aislamiento, una
implementacion inadecuada de las leyes y politicas, y todo el sistema familiar
lucha a diario contra las barreras que se les ha impuesto en cualquier entorno en

el que se desarrollen.

Sobre el tema de las mejoras y recomendaciones que los padres de familia

reconocen sobre este proceso, se ha recuperado lo siguiente:

o “..desde las empresas deben respetar los derechos de las personas, no
pueden ignorar el caso que uno tenga un hijo con discapacidad y dejarnos

en la calle. Y los padres como responsables de nuestros hijos, luchemos
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por hacer valer sus derechos, que luchemos por darles una vida digna...”
(NN7, 2023)

“...recomiendo a todos los padres de familia que tienen un nifio con
discapacidad, ser fuertes en nombre de nuestros hijos, no dejar que les
vulneren sus derechos, ellos tienen todo el derecho de tener una
estabilidad, y nosotros debemos luchar por esta estabilidad, no tenemos
que tener miedo, solo hay que aplicar la ley...” (NN8, 2023)

“...primero hay que dejar todo por escrito, siempre comunicar a las
autoridades de sus trabajos. Hay que hace camparfias con los directores
de las empresas, que conozcan los derechos de nosotros como padres
de nifios con discapacidad. Sobre el tema del carnet de discapacidad,
considero que la persona con discapacidad sigue teniéndola a pesar que
no tenga carnet, primero es la informacion sobre esta situacion...” (NNG,
2023)

“...siempre debemos dar a conocer si tenemos un hijo con discapacidad,
cuando ya tenemos los exdmenes, los diagndsticos, hay que presentar en
talento humano de la institucion, ya que ahora se gana muchos juicios con
esta medida, asi sea con un pre diagnéstico se puede presentar un
informe. En la empresa siempre hacerlo por un medio formal, con un
recibido de todos estos documentos y asi evitar esta vulneracién de
derechos...” (NN4, 2023)

“...dentro de las mismas empresas se podria contar con profesionales que
cuiden a estas personas, ya sean directamente personas con
discapacidad que laboren o sustitutos como en mi caso, que merecemos
este trabajo, que tenemos los mismos derechos y mas proteccion por esta
situacion que se vive. Se debe dar a conocer més en la sociedad, a las
familias, los procesos, costos, centros de apoyo, etc...” (NN2, 2023)
“...tienen que estar preparados, ante cualquier sospecha informar
siempre a las empresas donde trabajan, ya que nuestros hijos estan
amparados en la ley, ellos tienen derechos y nosotros como padres, como
sus sustitutos debemos hacer valer sus derechos. Como padres seguir en
pie de lucha...” (NN1, 2023)
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Desde lo mencionado por los padres de familia, se determina la relacion con la
Teoria Ecologica de Bronfenbrenner, quien desde su modelo establece que el
ser humano siempre esta en interaccion con su entorno y que este tiene
influencia en su desarrollo, adaptaciéon e interaccibn con el mundo
(Bronfenbrenner, 1987).

Este modelo incluye la vida del NNA con discapacidad, asi como su familia, tanto
en sus microsistemas, mesosistemas, exosistemas, macrosistemas Yy
cronosistemas (Ortega, Torres, Reyes, & Garrido, 2010). Asi como también se
debe comprender que la persona puede pasar por varias transacciones, por
ambientes que cambian, los cuales reorganizan sus vidas y les instan a tomar
otro rol y a adquirir nuevas habilidades para enfrentar a la vida (Bronfenbrenner,
1987).

4.3. Respuesta institucional durante el proceso de atencién

En este segundo objetivo lo que se pretende conocer es la reaccion o respuesta
de las organizaciones, entidades o instituciones a las cuales se demando por la
desvinculacién de las personas que estaban definidas como sustitutos legales

de sus hijos con discapacidad.

Lo primero que se quiso conocer fue el nivel de conocimiento de estos padres
sobre las medidas de proteccion que existen para proteger los derechos de los
NNA con discapacidad, ante lo cual supieron manifestar que con todo este
proceso conocieron la medida de proteccion de sustitucion:

e “..la medida de sustitucion, es la que tuve que aplicar cuando me
despidieron, y otros derechos que estan estipulados en la Constitucién,
en la ley de discapacidad y otras politicas...” (NN7, 2023)

e “..yo me entere de estas medidas por mi hijo que tiene autismo, €l no
tiene carnet aun, él ya se empezé a atrasar en los hitos de desarrollo.
Creo que es de conocimiento general que estas personas se encuentran
protegidas por las leyes del pais, y nosotros como padres debemos

valorar sus derechos. Dentro de estos derechos se tiene la de proteccion
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de sustitucién que permite tener una mejor estabilidad econémica...”
(NNS8, 2023)

e “...que estan amparados en la ley de discapacidades, entre ellas se tiene
la medida de proteccion, que es la sustitucion, nos ayuda como padres a
tener una estabilidad laboral, a solventar las terapias y la salud de los
hijos...” (NN6, 2023)

e “...al momento de que mi nifio fue diagnosticado, me puse a investigar, a
leer articulos, y ahi encontré la ley de discapacidades, y vi un articulo
especial que me ayudd a tener una estabilidad laboral, la medida de ser
sustituto legal de mi hijo, lo que me llevé a hacer todo el proceso, Primero
tuve que informar en mi institucion que era sustituto legal de mi hijo, fue
el proceso del ministerio de salud, los estudios, neuropediatria, psicélogo
que me confirmaron el problema de mi hijo. Fue todo un proceso...” (NN1,
2023)

Tal como determina Garcia y Crissién (2017) cuando la familia tiene un miembro
con una discapacidad, automaticamente sus funciones sobrepasan las
establecidas para cualquier otro sistema familiar, convirtiéndose en una red de
apoyo mas fuerte. La familia sera la responsable en gran parte de que este
integrante cuenten con todos sus ambientes accesibles, con las mismas
oportunidades y una proteccion integral. Las relaciones, funciones y estructura
completa de la familia va a variar en esta situacion, pudiendo causar conflictos y
dificultades para lo cual habrd que tener la capacidad para manejar estas

adversidades.

A pesar del conocimiento que tengan, o de los procesos justos que se han
desarrollado, estas personas se han enfrentado a una serie de problemas desde
el mismo momento que denunciaron e impusieron esta accion de proteccion. De
acuerdo a las resoluciones, sentencias y resultados que han obtenido estas
familias, se ha podido determinar las dificultades a las cuales se han presentado

en este proceso y que invaden otras dimensiones de sus vidas:

e “...he tenido bastantes incomprensiones con la institucion educativa, en
mi trabajo, las personas no entienden la situacion de tener un hijo con

discapacidad, es muy dificil acoplarse a la sociedad teniendo esta
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responsabilidad como madre y tener que cuidar mi trabajo siempre por la
carga economica que es la discapacidad de mi hija...” (NN7, 2023)

“...sl tuve complicaciones, con mi esposo, al inicio fue duro y dificil de
comprender que nuestro hijo era diferente. Pero leyendo, investigando
comprendimos la situacion. Pero el resto de la sociedad no tiene este
conocimiento, no hay tolerancia, he tenido problemas en el trabajo, en la
educacion, no comprenden como es que actda mi hijo, como él ve el
mundo...” (NN8, 2023)

“...un nifio con estas condiciones es altamente costoso debido a que para
que él pueda encajar en la sociedad requiere de terapias, esto siempre
acarrea mas costos en la manutencion de él. También en lo laboral, al
inicio era dificil dejarlo todo un dia en una guarderia, porque no todos
estan preparados para cuidarlos. Y en mi trabajo yo ingrese en un
ministerio con contrato ocasional, pero como hubo reduccién de
presupuesto, me desvincularon de la institucion a pesar de haber
notificado con tiempo que era sustituto de una persona con discapacidad.
Aunque esto generd mas gastos, a pesar de que se pueda hacer en linea
pero se debe dar seguimiento...” (NN6, 2023)

“...ha habido muchas dificultades de la aceptacion del hogar, de mi pareja,
de que tal vez yo no queria a mi hijo por sufrir depresion, la negativa de él
y mia de que nuestro hijo era diferente. Luego la negativa de encontrar en
nuestras familias que decian que mi hijo era malcriado, cuando en
realidad era su condicion...” (NN1, 2023)

Tal como Villavicencio y otros (2018) mencionan, desde el diagndstico o

conocimiento de que su hijo o hija tiene una discapacidad, la familia pasa por

una fase primero de negacién, asi como un estado de aislamiento y depresion.

Pasa por una reconstituciéon de sus capacidades, de sus recursos, de poder

responder a todas las demandas, de la necesidad de mas redes de apoyo, de

reorganizar sus vidas y de adquirir nuevas responsabilidades.

Aqui es donde se requiere una proteccion especial, que es accion de la politica

social, de mejorar sus condiciones de vida, de que todos cuenten con acceso a

servicios, a derechos, lo cual se debe evidenciar durante todo el ciclo de vida.
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Por ejemplo, se requiere de programas de apoyo social, de economia, de
igualdad (Ledn, 2017).

A pesar de las diferentes acciones y de todo el sistema nacional que se ha
propagado aun no se logra cuidar la proteccion en todos los ambitos. Asi se tiene
el caso de estas empresas, las cuales demuestran que no respetan los derechos
de las personas, de sus trabajadores, que no les importa las condiciones de vida,

sus necesidades o problemas personales o familiares.

Se demuestra que no son organizaciones responsables, éticas, legales, ya que
se muestra en los casos relatados que al regresar a sus trabajos que sucedio en
un 100% de estas acciones, fueron tratados mal, discriminandolos, por lo que el
ambiente en el que se desenvuelven no es el mas positivo. Y en uno de los casos
incluso se evidencia momentos de extorsion, de ofrecimiento de puestos para

que dejen los casos o para que ejecuten un trabajo incorrecto.

4.4. Experiencias vividas de las familias

Las experiencias que se rescatan de estas familias no solo inician desde el
momento que imponen esta medida de proteccidn, sino que impacta en sus vidas
desde que nacen sus hijos e hijas con estas condiciones distintas, con estos
hitos en su desarrollo que los diferencia de los otros nifios de sus edades. Ofiate
y Calvete (2017) desde su estudio realizado determinan que estas familias
necesitan de recursos resilientes, de tener autoamabilidad y autocuidado, que
no se deben juzgar y mas bien ponerse metas positivas que les permita seguir

adelante como familia.

Por eso se pretendié conocer sus emociones y pensamientos cuando se dieron

cuenta por vez primera que sus bebes eran diferentes a los demas:

e “...yo como madre me empecé a dar cuenta de algunas diferencias que
tenia ella, pero no fue hasta que le hice todos sus chequeos que me
confirmaron el problema de mi hija...” (NN7, 2023)

e “...por mi experiencia porque ya tengo dos hijos mayores, y por los

controles de los médicos fui adquiriendo experiencia. Conozco los hitos
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de neuro desarrollo, las capacidades que se van desarrollando, y mi hijo
mostré un poco de retraso en estas evaluaciones...” (NN8, 2023)

“...fue un proceso desde la aceptacion, ya que fue mi esposa la primera
qgue noto la diferencia, pero a mi me tomé mas tiempo aceptarlo. Desde
el afo y medio que dejé de hablar, tuvo un retroceso...” (NN6, 2023)
“...mi hijo fue prematuro, nacié a las 29 semanas, pasé un mes en
cuidados intensivos, y los doctores me dijeron que él iba a sufrir de algo,
me imaginaba lo peor, pero como paso el tiempo, mi hijo se fue
desarrollando de manera normal. Al afio y 8 meses tuvo todos los
indicadores del autismo, dejé de comer, no hablaba, pero los doctores me
decian que era muy pronto para reconocer la enfermedad...” (NN4, 2023)
“...cuando nacidé ya se notd sus condiciones especiales, note que era
diferente, por eso se realizaron algunos examenes y chequeos para
controles posteriores...” (NN2, 2023)

“...yo me di cuenta al momento que él nacid, puede no ser coherente para
muchas personas, pero yo me di cuenta que él era diferente, porque él no
era como otros bebes, nacidé con una rigidez en el cuerpo. Otra cosa que
me hizo saltar mi alarma es que el no dormia, y al afio y 8 meses el perdié

el habla, la motricidad de agarrar cosas...” (NN1, 2023)

Esta vivencia es algo que ninguna familia se prepara para lidiar, dandose una

pluralidad de emociones, asi como un cuidado permanente que asumen los

padres, dandose en especial en la madre como cuidadora principal de los hijos

(Pérez, 2016). Aqui se puede mencionar el importante rol del MIES (2014) que

desarrolla servicios para apoyar a estas familias, tanto en salud, social, alimento,

educacién, estimulacion, satisfaccion de necesidades y mayor interaccion en los

entornos sociales.

Y reconociendo el impacto y nivel de responsabilidad que es tener un nifio con

discapacidad, estas personas suelen apoyarse en otros familiares, en sus

parejas mayormente para sobrellevar estas condiciones de vida.

“...si, tengo a mi esposo y mi hijo mayor que son mi gran fuerza en mi
casa...”(NN7, 2023)

“...por el momento no tenemos a nadie mas, solo los dos...” (NN6, 2023)
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e “...solo mi esposa, nadie mas, ella es una gran ayuda en su cuidado...”
(NN2, 2023)

e “...si, hay otras personas, afortunadamente tengo a mi esposo que me
ayudd en un 100%. También tuve la ayuda de mi padre, que sin él no
habria podido sobrellevar la condicion de mi hijo. Incluso me ayudo a salir
de una depresion cuando tuve el nacimiento de mi hijo, él fue una de las

personas que mas me ha apoyado...” (NN1, 2023)

Asi mismo lo indican Ofate y Calvete (2017) que estas familias ademas de
apoyarse mutuamente entre los padres, recurren también a sus creencias y
religiones. En este punto las familias no deberian solo apoyarse entre sus
integrantes, sino buscar redes de apoyo externas, formales que sean un soporte
para esta condicién de sus hijos, ya sea la vecindad, grupos de apoyo o el
estado.

De esta manera se inserta el rol del trabajador social, como un soporte y una
guia para esta situacion, un garante del goce de sus derechos, de empoderarse
en sus vidas, tener autonomia. Es un profesional que busca accion para su
bienestar, para atender a sus carencias (Cordero, Palacios, & Fernandez, 2016).
Y se llega incluso a incluir el trabajo social forense, ya que desde la formacién
de estos profesionales pueden hacer un mejor diagndstico, aplicar una

intervencidn restitutiva (Quintero, 2012).

Con esto se logra también la participacion de otros sectores, de la participacion
e inclusién de otros actores y en todo este proceso, el trabajador social se
encuentra interviniendo, haciendo peritajes, siguiendo protocolos y aplicando
metodologias para una sistematizacién de experiencias. Debido a las nuevas
crisis en la sociedad, es necesario la inclusion de este profesional (Barrera,
2022).

Después de haber detallado el proceso de obtencion de esta medida de
proteccion, y de las respuestas obtenidas desde las instituciones vinculadas, se
ha obtenido la percepcion directa de los padres de familia sobre lo que significo

esta accion en sus vidas:
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e “...esta medida nos ayuda a tener una estabilidad, un trabajo, beneficios
para el menor, ya que cuando en el hogar existe un hijo con discapacidad,
hay una cantidad de exdmenes, terapias y especialistas que se requieren,
y no siempre estan en el ministerio de salud publica o en la provincia
donde uno vive...” (NN7, 2023)

e “..a mi me quitaron de mis labores, me desvincularon, y fue un duro
golpe, porque fue un ingreso menos para la casa y mi nifio tiene sus
terapias costosas. Por este motivo aplique a esta medida de proteccion
para tener esta estabilidad...” (NN8, 2023)

e “..es una medida que nos ayuda como padres a poder garantizar a
nuestros hijos una ayuda econdémica. En Morona no hay médicos
especialistas, por lo que tenemos que salir. Esta medida nos ayuda a
tener estabilidad laboral...” (NN6, 2023)

e “...nos favorecen a los papas, nos dan una estabilidad laboral, ya que al
tener un hijo con discapacidad pasamos a tener los mismos beneficios de
la ley de discapacidad. Los profesionales y terapias no son cubiertos por
el ministerio de salud publica, por lo que con un trabajo se tiene una
proteccion econémica...” (NN4, 2023)

e “...es una medida muy factible, ya que hace unos afios fui despedido de
una empresa, y debido a que yo soy el sustituto legal de mi hijo, pude
seguir con mi trabajo y darle una mejor calidad de vida...” (NN2, 2023)

e “...es una medida adaptada para proteger los derechos de las personas
con discapacidad. Me ayudo a solventar los gastos, las visitas a doctores,
medicacion, incluso tuve que comprar en el exterior, unas gotas para que
pueda dormir, las terapias, los especialistas no hay en mi ciudad. Para
solventar la educacién, ya que por su condicién no lo puedo tener en una
escuela publica, y lo tengo en una entidad privada, con clases de apoyo,

con actividades fisicas, terapias...” (NN1, 2023)

Estos precisos momentos son los que ponen en prueba los roles y habilidades
de las familias. Tal como menciona la Teoria de Desarrollo Familiar, que da
cuenta de cdmo se organizan todos los integrantes de la familia, cobmo van

pasando de fase en fase en su crecimiento familiar. El ciclo de la familia se ve
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influenciada por una serie de condiciones interna y externas a sus miembros, por

lo que deben adaptarse, aprender, asumir nuevos roles (Torres, 2013).

Justo en la etapa de mayores crisis, en esos momentos inesperados que se
crean de un momento a otro, es cuando necesitan de mayores servicios, apoyo
y programas externos que les den ese equilibrio y empoderamiento que
requieren (Lang, 2010). Cada familia vive estas experiencias de acuerdo a sus
actitudes, entornos y competencias, por lo que no se puede estandarizar las
situaciones, cada quien responde a estos momentos de acuerdo a sus
experiencias de interaccion, y a factores como valores, economia, nivel de

estudios y necesidades particulares (Lorenzo, 2015).

Finalmente, este objetivo termina comprendiendo la experiencia en general que
pasaron los padres de familia de estos nifios y nifias con discapacidad.
Analizando tanto lo bueno como lo malo, las ventajas y desventajas que supuso

realizar todo este proceso:

e “..no fue muy grata, fue una experiencia dura como madre, la institucion
donde yo trabajaba me hacia la vida imposible, no tenia la comprensién,
aun cuando recupere mi trabajo, era vista como la mala, la persona que
habia denunciado, pero yo solo queria mis derechos, y una estabilidad
para mi hija...” (NN7, 2023)

e “...no fue para nada agradable, no deseo que nadie pase por esto, porque
considero que uno si trabaja es por necesidad, porque tiene una familia
para cuidar y solventar. En mi caso me deslindaron de mi trabajo sin
ningun problema, y tuve que empezar con este largo proceso que a pesar
de haber ganado no me siento satisfecha, plena, aun siento que en
cualquier momento la situacion laboral puede cambiar...” (NN8, 2023)

e “...bueno en cierta manera da una estabilidad econémica, ya con el sueldo
se puede planificar para todas las terapias. Mi idea es que vayan a una
escuela fiscal sin embargo no estan preparadas, lo aceptan, pero no los
educan, se tiene que pagar a una docente adicional, por lo que se
mantiene estudiando en una institucién privada. Ademas, la empresa
donde trabajo me tomé reprimenda, no recibo el mejor trato, hay bastante

aislamiento, me juzgan por haber demandado...” (NN6, 2023)
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“...mientras duro el proceso, tuve el acoso de mi antiguo empleador, nos
amenazaban, que no presentemos los argumentos validos. Le ofrecian
puestos a mi abogado para que no me defienda. Fue un proceso
desgastante, penoso, no siempre se asegura ganar el proceso, pueden
decir que no fue una vulneracion de derechos, o que la empresa ya
cumplié con su porcentaje de personas con discapacidad. Me afectd
mucho la parte emocional y psicologica...” (NN4, 2023)

“...fue una experiencia dificil de vida, ya que no siempre escuchan, es
tedioso, y son pocos casos en realidad que existen sobre este tema en
especial en Morona. Ya que puede ser por desconocimiento, por miedo,
por no querer seguir el proceso o por los costos que acarrean...” (NN2,
2023)

“...fui desvinculada de mi trabajo, a pesar de haber informado de todo, de
ser sustituta de mi hijo, fue un proceso largo, ya que mi abogado me decia
gue en Morona no habia casos de sustituto legal que haya ganado, mi
caso fue uno de los primeros en la provincia y esto llevo a otras personas
a luchar por sus derechos, fue conocido mi caso en las redes sociales y
en la prensa. Fue delicado porque se expuso el caso de mi hijo, pero fue
complicado porque las personas atacaban, decian que yo habia hecho
algo malo para que mi hijo haya nacido asi. Y lo peor es que yo no gané
en primera instancia, sino en segunda, sino que con el apoyo de mi
abogado me decia que hagamos hasta las Ultimas y ser un precedente en
este campo. Fue muy costoso también, porque esto no fue gratis...” (NN1,
2023)

El tener un hijo o una hija con una discapacidad cambia por completo la vida de

estos padres, de estas familias, cambian sus roles, actitudes hacia la vida,

responsabilidades e incluso pasan por momentos de cuestionamiento sobre lo

que realizaron mal (Ortega, Torres, Reyes, & Garrido, 2010). Ademas, que las

funciones que los padres asumen representan el doble de lo que otros padres

tendrian en sus vidas, ya que este momento de desarrollo infantil tiene una gama

de diferencias en las habilidades de los nifios tanto en lo linguistico, lo cognitivo

y lo psicosocial. Cualquier condicion de su entorno puede influenciar en su

desarrollo normal, en sus habilidades, etc (De Souza & Ramallo, 2015).
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Los padres siempre seran quienes salvaguarden los derechos y supervivencia
de sus hijos, quienes generen un ambiente de afecto, quien los impulse a un
mejor desarrollo y capacidades, a que se relacionen con sus entornos, a una
formacion integral, aunque no siempre estas situaciones se generen en las

mejores condiciones (Guzman, 2017).
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CONCLUSIONES

El trabajo desarrollado presenta el analisis de casos de familias con nifios y nifias
con discapacidad en el canton Morona, quienes han recurrido a la medida de
proteccion de sustitucion parental para salvaguardar los derechos de sus hijos e
hijas con esta condicion. Para lo cual se han analizado objetivos desde el analisis
del proceso de otorgamiento de esta medida de sustitucion, la descripcion de la
respuesta institucional ante este proceso y la identificacion de las experiencias

que han tenido estas familias para obtener esta proteccion.

Se debe reconocer que tener un familiar con una discapacidad es una situacion
sistémica, un trabajo agotador en todas las dimensiones de la vida humana, el
cual necesita ser abordado con todas las estrategias de cuidado, y mucho mas
si este familiar es un hijo. Se vive una reestructuracion de roles, una adaptacion
nueva, un desequilibrio, y es normal que en estos momentos se generen

conflictos en especial entre los cuidadores principales que son los padres.

En definitiva, estas familias, estos padres han tenido que enfrentarse ante varios
obstaculos, primero ante el reconocimiento y aceptacién de que sus hijos son
diferentes, con otras condiciones, que los procesos para su calificacion, para
diagnésticos y obtencion de carnet de calificacion no son sencillos o rapidos.
Ademas, luego de haber cumplido con todos los requisitos establecidos en su
trabajo para mantener un nivel de estabilidad normal, los desvinculan y dan por
terminado su contrato sin razon alguna, ante lo cual se genera otro proceso legal

de la accion de proteccidn para la restitucion y respeto a sus derechos.

La negativa que han recibido de parte de las empresas, el trato y discriminacion
con la que tienen que lidiar en su lugar de trabajo, el tipo de ambiente laboral,
que directamente lo va a afectar su estado de salud emocional, fisica y sus
relaciones sociales con el entorno. O desde el &mbito de la educacion de sus
hijos, cuando las instituciones estatales publicas no cuentan con los
profesionales, instalaciones o competencias necesarias para atender a este
grupo social de nifios, por lo que desde aqui se requiere un nuevo modelo

inclusivo que no sea un limitante para su desarrollo.
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La constante vulneracion de derechos que viven estas personas con
discapacidad, en especial cuando tienen esta edad, son vulnerables y no pueden
luchar o defender su integridad. A esto se suma que desde las mismas
instituciones estatales no se les da facilidades, a la constante discriminacion
social, laboral, familiar que sufren, asi como también conocer las limitaciones
que tiene el sistema de salud de algunas regiones del pais ante las necesidades
de estas familias.

Estas familias se enfrentan a procesos judiciales que no tienen una certeza de
ganar, que la otra parte puede presentar recursos de apelacion, que las
empresas pueden presentar alguna prueba para hacer perder esta accion de
proteccion, pueden determinar y mostrar que ya cumplen con la estipulaciéon de
la ley que ya tienen contratados el porcentaje de personas con discapacidad o

de sustitutos en su organigrama u otro cualquier motivo.

La falta de empatia de la sociedad, la falta de conocimiento que tienen las
personas sobre el tratamiento, condiciones y responsabilidades que significa
tener un hijo o hija con estas discapacidades. La ignorancia de las leyes y

derechos que deben ser protegidos ante cualquier violacion.

También se debe considerar que de acuerdo a cada tipo de discapacidad y grado
que tengan estos nifios y nifias con discapacidad, el rol que tendran los padres
también se extendera a otras dimensiones de sus vidas, por ejemplo, cuando ya
sean mayores los padres tendran que tomar las decisiones por ellos, ya que en
algunos casos no tendran las facultades mentales para hacerlos por ellos

mismos.

65



RECOMENDACIONES

De acuerdo a todo lo obtenido en resultados y las conclusiones de los puntos

mas relevantes se recomienda los siguientes puntos:

Se recomienda en primera instancia conocer todos los casos de nifios
y nifias con estas discapacidades, para lo cual el gobierno a través de
sus entidades deberd hacer un censo y control de estadisticas de
estos casos. Esto ayudard a crear mejores programas para Su
atencion, mejores politicas y hasta definir presupuestos reales para
sus necesidades.

Asegurar que la legislacion vigente se ajuste a las realidades y
situaciones de estas familias y que su aplicacion no solo quede en un
documento escrito, sino que se ejecuten en la vida real.

Se recomienda que todas las entidades relacionadas con este
problema coordinen sus actividades, que todos los servidores
contratados en estos espacios tengan como principal fin la proteccion
de los derechos de estos menores en discapacidad.

Que los administradores de justicia realicen su trabajo con equidad,
que las acciones de proteccion o denuncias que se establezcan
siempre favorezcan a los nifios y niflas con discapacidad, asi como a
sus padres, quienes son los responsables de su cuidado.

Se recomienda de parte del Estado un mejor control y sancion a las
empresas que no respeten el hecho de que sus trabajadores les
presenten las pruebas contundentes de que tienen un hijo con
discapacidad que dependen de ellos, y que los desvinculen de sus
actividades.

Se necesita también que los padres de familia en esta situacidon tengan
conocimiento de los procesos que deben seguir, tanto al momento de
reconocer que sus hijos tienen una diferencia en su desarrollo, como
cuando exista una vulneracion a sus derechos.

Se recomienda que estas familias cuenten con un ambiente sano,
positivo, que adquieran las habilidades resilientes y que cuenten con
redes de apoyo, para que este apoyo lo puedan transmitir al cuidado

y proteccion de sus hijos.
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e Finalmente, se recomienda que se incluya el rol del trabajador social
en este campo, ya que es un profesional que interviene desde lo social,
lo integral de sus necesidades, que analiza lo legal, la proteccion de
sus derechos, su empoderamiento, gestion de recursos, participacion

y transformacion de sus vidas.
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