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El ecomapa: herramienta esencial en trabajo social
para trabajar con familias que cuentan con hijos con
doble excepcionalidad

Nancy Viana Vazquez' @

Resumen

Este articulo presentalas redes de apoyo identificadas por familias
que tienen poblacién infantojuvenil con doble excepcionalidad en
Puerto Rico. La doble excepcionalidad se refiere a personas con
altas capacidades intelectuales que, simultGneamente, enfrentan
una diversidad funcional. Esta poblacién carece de servicios
especificos que atiendan sus necesidades, lo que genera una
sobrecarga emocional y fisica en sus familias, llevandolas a
experimentaragotamientoy desesperanza. Através de unenfoque
cualitativoyundisefio de estudio de caso, diezmadres que cuentan
con poblacién infantojuvenil con doble excepcionalidad, entre 6
y 17 afios, participaron en la creacién de ecomapas, revelando
una visién detallada de sus sistemas de apoyo. Como resultados
emergentes se desprende la importancia que tienen los sistemas
de apoyo formales, como son las escuelas y los servicios de
salud. Asi como los informales que incluyen a familiares, amigos,
comunidad e internet en el manejo de la doble excepcionalidad.
Estos resultados reconocen la necesidad del desarrollo de
politicas publicas que consideren las complejidades de la

doble excepcionalidad y la importancia del apoyo comunitario.

Palabras claves: doble excepcionalidad, ecomapas,
redes de apoyo, politicas puablicas, trabajo social
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The Ecomap as Essential Tool in Social Work with
Families of Children with Twice Exceptionality

Abstract

This article presents the support networks identified by families
who have children with double exceptionality in Puerto Rico. Double
exceptionality refers to the population that has resources and
that simultaneously has functional diversity. Through a qualitative
approach and case study design, ten mothers of children with
double exceptionality, between 6 and 17 years old, participated in
the creation of ecomaps, revealing a detailed view of their support
systems. Emerging results show the importance of formal support
systems, such as schools and health services. As well as informal
ones that include family, friends, community and the internet in the
management of double exceptionality. These results recognize the
need to develop public policies that consider the complexities of

double exceptionality and the importance of community support.
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Planteamiento del problema

En Puerto Rico, la doble
excepcionalidad - que describe
a estudiantes con habilidades

intelectuales sobresalientes y, a la
vez, con necesidades especiales — es
un tema de alta relevancia debido a
la falta de sistemas adecuados para
su identificacion, evaluacién y apoyo
integral. Esta carencia desencadena
una doble discriminacién, ya que
este grupo estudiantili puede no
recibir servicios completos que
atiendan ambos aspectos de su
perfil. En muchos casos, los sistemas
educativos y de apoyo reconocen
solo una de sus caracteristicas, ya
sed su alta dotacidn intelectual o su
necesidad de educacidon especial,
lo cual limita significativamente el
desarrollo y la atencidn integral que
requieren.

Por ejemplo, un estudiante
con un coeficiente intelectual
superior (IQ de 150), que presenta
dificultades en lectura, puede ser
identificado  exclusivamente por
su dotacion intelectual o por su
necesidad en educacidon especial,
pero rara vez se contemplan ambas
condiciones en conjunto. Esto
genera una respuesta educativa
incompleta, que no toma en cuenta
la complejidad de su desarrollo
asincrénico ni las comorbilidades
que pueden afectar su rendimiento
académico y emocional. En
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consecuencia, estos estudiantes
quedan en un “limbo” al no recibir
intervenciones comprensivas que
reconozcan y respondan a su perfil
anico.

A nivel de politica publica
en Puerto Rico, aunque existe una
carta circular (Departamento de
Educacién, 2018) que aborda las
necesidades de estudiantes con alta
dotacidny leyes federales y estatales
para educacidn especial, no hay una
normativa que contemple la doble
excepcionalidad de manera explicita.
Esta falta de integracién genera
resistencia a ofrecer acomodos que
respondan tanto a su dotacion como
a sus dificultades de aprendizaje.
Persiste, ademads, la idea errbnea de
que un estudiante con alta dotacion
no puede tener necesidades de
educacidn especial y viceversq, lo
cual crea barreras adicionales en
el acceso a los recursos adecuados
(Miro—Mejias, 2019).

la falta de consenso
entre  profesionales sobre las
caracteristicas y necesidades de la
poblacidncondobleexcepcionalidad
refleja un vacio en el conocimiento y
la practica educativa en Puerto Rico
(Brody y Mills, 1997, citado en Reis,
Baum y Burke, 2014). Es fundamental
desarrollar politicas y prdcticas que
integren estos aspectos, permitiendo
asiunaatencién educativaequitativa
y holistica que promueva el potencial
de estos estudiantes. Las familias que
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cuentan con poblacién infantojuvenil
con doble excepcionalidad
enfrentan retos Gnicos que requieren
sistemas de apoyo personalizados
(Child Mind Institute, 2023). La doble
excepcionalidad para fines de esta
investigacion hace alusién a que la
poblacidén infantojuvenil que cuenta
con dotacidbn y que de manera
simultnea tiene alguna diversidad
funcional. Estas familias Iuchan
con la falta de politicas y servicios
sociales adecuados para atender
las necesidades especificas de sus
hijos e hijas, lo que provoca que
estas se vean en la obligacion de
buscar otras alternativas, muchas
veces en organizaciones privadas
para atender las mismas (GiftedNYS,
2023).

Es por esto que esta
investigacion tuvo como propdsito
general identificar las redes de apoyo
formales e informales que tienen las
familias con poblacién infantojuvenil
con doble excepcionalidad en Puerto
Rico, utilizando el ecomapa como
herramienta principal.Esteinstrumento
facilitd que la investigadora lograra
identificar y visualizar las redes de
apoyo de las familias y la interaccidn
con estas, desde la perspectiva de
las diez madres que respondieron a
la convocatoria de la investigacion.
Mediante estos resultados, la
investigadora espera contribuir al
desarrollo de politicas pudblicas y
servicios que fortalezcan y apoyen

a familias con miembros con doble
excepcionalidad (Parra-Cardona,
2019).

De manera mdas especifica

los objetivos que guiaron esta
investigacion consistieron en:
identificar las redes de apoyo

formales e informales de las familias
con poblacién infantojuvenil con
doble excepcionalidad y contribuir
al desarrollo de politicas en Puerto
Rico. Las preguntas de investigacion
que guian este estudio son las
siguientes: ¢Cudles son las redes de
apoyo formales e informales de las
familias con nifos y niRas con doble
excepcionalidad en Puerto Rico? ¢Qué
tipos de apoyos especificos brindan
estas redes formales e informales a
las familias de menores con doble
excepcionalidad?

Para facilitar la lecturq,
este articulo fue organizado con los
siguientes apartados: planteamiento
del problema, marco conceptual,
metodologia, consideraciones éticas,
resultados y; discusion, conclusiones,
implicaciones para la préctica del
trabajo social, agradecimientos y
referencias.

Marco conceptual

La investigadora utilizb como
parte de su marco conceptual la
teoria de sistemas ecolbdgicos, los
determinantes sociales de la salud de
Puerto Rico y literatura del ecomapa

Voces desde el Trabajo Social | Volumen 12 (1) 2024 58



Y su uso en trabajo social.
Teoria de sistemas ecologicos

Lo teoria de sistemas
ecologicos, desarrollada por el
psicblogo  Bronfenbrenner  (1987)
busca explicar como el desarrollo
de un nifo estd influenciado por
multiples niveles de su entorno. Esta
teoria plantea que la poblacion

infantojuvenil se desarrolla
en contextos complejos que
incluyen  sistemas  ambientales

interconectados, como son la familia,
la escuelqg, la comunidad y la cultura
en general. Este tedrico propone
cinco sistemas denominados
microsistema, mesosistema,
exosistema, macrosistema y
cronosistema, que proporcionan un
marco para comprender cOmo estos
diferentes niveles del entorno influyen
en el desarrollo de la poblacion
infantojuvenil.

A continuacién, en la Tabla
1, se presenta el significado que
Bronfenbrenner ofrece a cada uno
de los sistemas:

Tabla1

Sistemas de Bronfenbrenner

Sistema

Definicion

Microsistema

El microsistema

es el nivel mas
influyente de la
teoria de sistemas
ecologicos. Este es
el entorno ambiental
mads inmediato que
contiene al niflo en

desarrollo, la familia 'y

la escuela.

Mesosistema

Un sistema
compuesto por
conexiones entre
entornos inmediatos
en los que el nifo
interactda, como la
escuela y el hogar.

Exosistema

Ejemplos de

exosistemas incluyen

el vecindario, los
lugares de trabajo
de los padres, los
amigos de los
padres y los medios
de comunicacion.
Estos son entornos
en los que el nifo
no estd involucrado
y son externos a su
experiencia, pero
que, sin embargo, lo
afectan.

El ecomapa: herramienta esencial en trabajo social para trabajar con familias que cuentan con doble
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Se diferencia de

los ecosistemas
anteriores en que
no se refiere a los
entornos especificos
de un nifo en
desarrollo, sino a la
sociedad y la cultura
ya establecidas en
las que el nifio se
desarrolla.

Macrosistema

Todos los cambios
ambientales que
ocurren durante la
vida que influyen
en el desarrollo,
incluyendo
transiciones
importantes en

la vida y eventos
histoéricos.

Cronosistema

En la Tabla 1, se desprende
como esta teoria provee una
explicacién que facilita comprender
como se dan las interacciones en
los contextos y sistemas sociales
complejos. La aplicacién de esta
teoria en esta investigacién permite
entender cémo las redes de apoyo
identificadas por las familias con
poblacién infantojuvenil con doble
excepcionalidad que participaron
en la investigacién crean conexiones
e interfases, dentro de estos
sistemas ecolégicos y cOmo estas
interacciones inciden en el desarrollo
y bienestar de estos y sus familias.
Este nivel de involucracién con los
diferentes subsistemas ecoldgicos
estd mediado por otros factores
que pueden ser explicados por

el marco de los determinantes
sociales. A continuacién, se presenta
informacién que facilita un andlisis
mds completo de como los sistemas
ambientales y las condiciones
sociales pueden impactar el
desarrollo y bienestar de las familias
con poblacién infantojuvenil con
doble excepcionalidad en el contexto
de Puerto Rico.

Determinantes sociales

De acuerdo con la
Organizacidn Mundial de la Salud
(OMS, 2024) los determinantes
sociales se definen como aquellos
factores que influyen en el estado
de salud y determinan diferencias
y desigualdades entre diferentes
personas y grupos poblacionales
que pueden ponerlos en situaciones
de riesgo. Como parte de estos
determinantes sociales se identifican
los factores biolégicos, conductuales
y del entorno; y los servicios médicos.
Los factores biolégicos que estdn
en primer lugar incluyen aspectos
como la edad, el género y la etniq,
entre otros. En segundo lugar,
estdn los factores conductuales,
comportamiento y estilos de vida.
Algunos asociados con este incluyen
eltabaquismo,elconsumodealcohol,
la dieta y el ejercicio fisico. En tercer
lugar, se ubican el entorno fisico y
social, que pueden estar mediados
por la calidad de la vivienda, el
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lugar de trabajo, el entorno urbano
y rural. Finalmente, en cuarto lugar,
se encuentra la atencidn médicaq,
el acceso a los servicios de salud
y la disponibilidad de estos que
también impacta el bienestar de los
ciudadanos en cada contexto.

El Departamento de Salud
de Puerto Rico (2018), identifica que
los determinantes sociales de la
salud mds importantes en Puerto
Rico son la pobreza, el acceso
limitado a servicios de salud, la
educacidn, el empleo y la vivienda.
Estos determinantes sociales
tienen un impacto significativo
en la salud y el bienestar de la
poblacidn, incluidas las familias con
poblacién infantojuvenil con doble
excepcionalidad.

Ecomapa

Teater (2020), indica que
la terapia de sistemas familiares
utiliza una perspectiva que facilita
examinar cémo los subsistemas
del sistema familiar (por ejemplo,
padres, coényuges/parejas, hijos,
hermanos, podrostros) interactdan
para formar un sistema familiar
completo, interviniendo, enlamedida
posible, con todos los miembros
de manera simultdnea, ya que el
profesional reconoce que un cambio
en una parte del sistema causard un
cambio en las otras partes de este.
Dentro de estas terapias, tanto las

técnicas de genograma como los
ecomapas resultan ser muy utiles.
Estas permiten al participante como
al profesional de la conducta, en este
casotrabajadoressociales,evaluarla
situacién del participante dentro del
sistema familiar, explorando fuentes
de apoyo, relaciones y patrones de
comportamiento entre generaciones
que permiten identificar fortalezas y
dreas que requieren de intervencion.
Tradicionalmente se privilegia
el genograma como técnicq,
pero el ecomapa puede ser un
complemento esencial en el andlisis
de los sistemas familiares.

Hartman  (1978),  quien
introdujo el uso del ecomapa en el
drea de trabajo social, afirma que
“una metdfora ecoldgica puede
llevar a los trabajadores sociales
a ver al participante, no como una
entidad aislada para estudiar, sino
como parte de un sistema ecolbdgico
complejo” (p.465). Al integrar esta
técnica, se pueden identificar las
fuentes de apoyo disponibles vy
aquellos que se requieren fortalecer
en el entorno familiar para lograr
una mayor estabilidad y hacer frente
a los desafios. De ahi la importancia
de utilizarla con las familias que
tienen subsistemas con doble
excepcionalidad.

El ecomapa, a su vez tiene
un componente visual que ayuda
a profesionales del trabajo social y
al sistema familiar a identificar de

El ecomapa: herramienta esencial en trabajo social para trabajar con familias que cuentan con doble
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manera explicita sus redes de apoyo
y aquellas dreas que requieren de
intervencién. Con relacion a este
punto, Hartman (1978) establecié que
“el ecomapa y el genograma son
simulaciones de papel y ldpiz que
puedenorganizaryobjetivarunagran
cantidad de datos sobre el sistema
familiar en el espacio y en el tiempo.
Tal objetividad y representacion
visual puede conducir a nuevos
conocimientos y a percepciones
alteradas de la complejidad de
los sistemas humanos. Tales
percepciones alteradas pueden
apuntar a nuevas formas de generar
cambios, formas que se relacionan
con la complejidad de la existencia
humana” (p. 476).

Figural

Ecomapa adaptado de Hartman
(1978).

Sisterna de
Bienestar

Iglesia Social

Familia

Familia

Extendida

Recreacién Servicios

de Salud

Esta figura es un ejemplo
de un ecomapaqa, una herramienta
creada por Ann Hartman en 1978,
que permite visualizar y analizar las
relaciones que un sistema familiar
mantiene con su entorno social. En
este esquema, el nucleo familiar
se sitda en el centro, rodeado de
circulos que representan diferentes
sistemas e instituciones con los que
interactda: iglesia, empleo, familia
extendida, recreacién, servicios de
salud, amigos, escuela y el sistema
de bienestar social. Cada circulo
simbolizaun dmbito orecurso externo
que influye en la dindmica familiar,
ayudando a los profesionales a
evaluar las conexiones, el apoyo y
las tensiones en las relaciones del
sistema familiar con su entorno. El
ecomapa es especialmente Gtil para
profesionales del trabajo social, ya
que facilita la identificacion de los
recursos disponibles y los posibles
estresores que afectan al bienestar
de la familia. Como lo es para esta
investigacion, las familias que
cuentan con poblacién infantojuvenil
con doble excepcionalidad.

La investigacion titulada
Uso de mapas ecoldégicos en la
investigacion de servicios de salud:
un protocolo de revisidon de alcance,
realizada por Saragosa, Singh, Steele
Gray, Tang, Orchanian-Cheff &Nelson
(2023), tuvo como obijetivo sintetizar
la literatura empirica centrada en la
aplicacién de los mapas ecoldgicos
en el dmbito de los servicios de
salud. Este estudio describid las
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caracteristicas, poblaciones y
enfoques metodolégicos de la
investigacion y evidencid que
las personas con necesidades
complejas de salud vy sociales
suelen requerir el apoyo de diversos
proveedores y servicios. Los mapas
ecolégicos  permiten identificar
las fuentes de apoyo disponibles,
ademds de abordar brechas vy
oportunidades de mejora en la
prestacién de servicios. Segun los
autores, el mapeo ecoldgico es una
herramienta valiosa para capturar
visualmente las relaciones sociales
de los individuos y sus conexiones
con sistemas sociales mds amplios.
Concluyen que, aunque emergente,
este enfoque promete ofrecer
avances significativos en el campo
de los servicios de salud, y sugieren
futuras revisiones para expandir el
alcance de la cartografia ecolégica.

Método

Esta investigacion empled
un método de investigacion
cualitativa, con un muestreo por
disponibilidad y conveniencia, lo que
permitié explorar en profundidad las
experiencias y perspectivas de las
participantes (Herndndez Sampieri et
al,, 2014). La recoleccién de datos se
llevé a cabo mediante grupos focales
y entrevistas semiestructuradas
individuales con las madres
participantes, organizadas en dos
grupos: uno de 5 participantes y
otro de 3, ademds de una entrevista
individual. Durante estos encuentros,
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dirigidos por la
principal, se proporcionaron
instrucciones escritas para
desarrollar el ecomapa, junto con
materiales como cartdn, circulos de
papel en dos tamarnos y marcadores
de diferentes colores. Este disefio de
caso permitié un andlisis detallado
de las redes de apoyo de familias con
poblacién infantojuvenil con doble
excepcionalidad en Puerto Rico.

Los objetivos de la
investigacion fueron los siguientes: 1)
explorar las redes de apoyo formales
e informales de las familias con
poblacion infantojuvenil con doble
excepcionalidad en Puerto Rico, y
2) analizar las interrelaciones entre
la poblacién infantojuvenil con
doble excepcionalidad, la familia y
el ambiente ecoldgico en el que se
desenvuelven.

Cabe destacar que,
para fines de este articulo, solo
se hace referencia a los datos
obtenidos mediante el ecomapa. La
investigacion involucré a 10 madres
de una nifa y 9 nifos con doble
excepcionalidad, entre 6 y 17 anos,
quienes respondieron a la invitacidn
compartida a través de redes
sociales, correos electrénicos, entre
otros medios (Lucca Irizarry & Berrios
Rivera, 2013).

La investigadora recopild
informacién a través de la creacion
de ecomapas en pequenos grupos
(Manja et al., 2021). Después de recibir
las instrucciones, las participantes
identificaron los sistemas relevantes

investigadora
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con los que interactuaban, revelando
tanto redes de apoyo esperadas
como inesperadas (Saragosa et
al, 2023). Para el andlisis de los
ecomapas, se utilizd un andlisis
temdatico, categorizando los temas
emergentes y repetitivos con base
en los determinantes sociales de
Puerto Rico.

Consideraciones éticas

Como parte del protocolo
del Comité Institucional para la
Proteccion de los Seres Humanos en
la Investigacion (CIPSHI) que funge
como IRB institucional se obtuvo
la autorizacién requerida. Al igual
que el consentimiento informado
de todas las participantes,
garantizando que comprendieran
el propésito del estudio y su
derecho a retirarse en cualquier
momento. La confidencialidad se
mantuvo utilizando identificadores
que promovian el anonimato de
todos los datos y asegurando un
almacenamiento seguro de los
mismos.

Otras consideraciones

El estudio también consideré
la sensibilidad cultural, reconociendo
el contexto sociocultural Unico de las
familias con doble excepcionalidad
que participaron del estudio. Se
hicieron esfuerzos para asegurar que
el proceso de investigacion fuera
inclusivo para toda la poblacién de
participantes.

Tabla 2

Redes de apoyos formales identificadas
con una conexién fuerte

Categoria | Subcategorias

Descripcidn

Proveedores
de salud

Sistemas
formales

Instituciones
educativas
+ 4 escuelasy 2
colegios privados
+ 2madres
incluyeron a
maestras
« 1participante
incluyé al Programa
de Educacién
Especial

Proveedores
de salud

Servicios de salud
+ 2 servicios médicos
+ 8incluyeron
servicios y
profesionales de
terapia de sus hijos
+ 2terapias
+ 2 terapista
ocupacional
+ lterapistas
+ lterapista de
habla
» 1psicéloga
» 1psicéloga
familiar

Servicios
sociales

6 grupo de apoyo
familias 2e
1grupo de
homeschooling
9 incluyeron servicios
de actividades
extracurriculares que
ofrecen diferentes
organizaciones

+ musica

+ baile

» deportes

« tutorias

» natacion

« karate

+ modelagje

* club para

nifios/nifias
+ voluntariado
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En la Tobla 2 sobre Ila
categoria de redes de apoyo formales,
la investigadora identificé las tres
dreas primordiales: sistema educativo,
los servicios terapéuticos, asi como
la necesidad de complementar
con actividades extracurriculares
para atender las necesidades mds
apremiantes de la poblacién bajo
estudio con doble excepcionalidad
para “compensar” sus necesidades
(Reis & Renzulli, 2021). Cabe sefialar
que estos servicios, no solo atienden
necesidades educativas, sino que
también  brindan  apoyo  social
y emocional. La fuerte conexién
entre estos sistemas establece Ila
importancia de estas redes para el
desarrollo de esta poblacion. De igual
modo sefialan que no hay una escuela
que tenga realmente un verdadero
programa para estudiantes con
dotacién, por lo que tampoco asi para
quienes tienen doble excepcionalidad
y se ven forzados a buscar otras
alternativas para complementar. Por
dltimo, como un hallazgo importante,
resulta  interesante  que, como
parte de estos sistemas, no fueron
incluidos profesionales que forman
parte del equipo interdisciplinario
del Departamento de Educacion de
Puerto Rico (2022). Cabe sefalar que
precisamente son las dreas de trabajo
social y consejeria quienes tienen
el primer contacto al momento de
atender poblaciones con diversidad
funcional, lo que plantea un drea de

reflexion y andlisis para estos puestos
en el escenario escolar.

Tabla 3

Redes de apoyos informales identificadas
con una conexién fuerte

Categoria | Subcatego- | Descripcién

rias

Sistemas Familia 8 de 10 mencionaron a

Informales algln miembro de la
familia
familia materna
(2), los tios (4),
los hermanos y
hermanas (3),
abuelos (3), los

primos (2)

3 de 10 mencionaron a
padrinos (2) y madrina (1)

Padrinos

Vecinos 3 de 10 incluyeron a sus

vecinos

Amistades | 2 de 10 participantes

mencionaron una

variedad de amistades:
amigo de mi hijo,
amistades de los
padres, amiga de
madrina, amigos de
familia, 2-3 amigos
del salén, amigos de
clases de natacién.

Comunidad | Iglesia

2 de 10 identificaron
la iglesia

1 menciond la

panaderia

Los datos presentados en la
Tabla 3, demuestran como la familig,
en sus diversas formas, sigue siendo
un sistema de apoyo fundamental.
La diversidad de miembros, segun
el parentesco mencionado, permite
apreciar que el apoyo no se limita a
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la unidad nuclear, sino que es una red
mucho mads extensa la que necesitan.
De igual modo, la subcategoria de
vecinos y vecinas que muchas veces
sonconquienestienenelcontactomads
cercano,enespecialenmomentos que
requieren apoyo al instante, asi como
son padrinos y madrinas también
fueron incluidos. En cuanto a las redes
de apoyo de amistades y comunidad,
no tan solo por la cuestidn de doble
excepcionalidad, sino que también
por la etapa del desarrollo en la que se
encuentran la poblacién bajo estudio,
estos son apoyos vitales para atender
sus necesidades. Las amistades
ofrecen apoyo emocional y socidl,
tanto para la poblacion infantojuvenil,
asi como para su familia y estas
multiples categorias reflejaon como
las relaciones interpersonales pueden
diversificarse y ofrecer diferentes tipos
de apoyo. De igual modo, los recursos
comunitarios ofrecen bienestar
social, vemos como la iglesia y otras,
resaltan como estos espacios pueden
ofrecer un sentido de pertenencia y
aceptacioén, lo que es vital para esta
poblacién, ante el estigma que con el
que tienen que estar lidiando dia a dia.
El trabajo con estas y otras familias
demuestra lo que establece el portal
Gifted and Twice Exceptional Kids
(2023), sobre la importancia de tener
apoyo y, al menos, saber que no estds
solo, te ayuda a dar el siguiente paso,
y el siguiente, y luego el siguiente.

Tabla 4

Redes de apoyos emergentes identificada
con una conexion fuerte

Categoria | Subcatego- | Descripcién

rias

Areas
Emergen-

Empleo
de padre/
tes madre

Empleo
Un drea emergente
fue la identificacion
del empleo como un
aspecto importante,
al ser identificado
por 4 de las
participantes.

Medios de | Transportacion
Transporta- 5del0delas

cién participantes
destacaron la
transportacién
“privada”y transporte
“propio” con una
conexion fuerte.

Tecnologia | Internety redes sociales
Las plataformas
digitales fueron
reconocidas por
proporcionar acceso
a informacioén,
apoyo entre pares 'y

recursos educativos.

Con relacion a la
identificacibn de categorias de
apoyo emergentes, segln presenta
la investigadora en la Tabla 3, se
pudieron identificar el internet y las
redes sociales como recursos que
se han vuelto imprescindibles en
el Siglo XXI para estas familias. Las
participantes  establecieron que
estas en ocasiones puede resultar
de gran ayuda en el drea educativa
y desarrollo de creatividad; para
acceder a informacién; establecer
comunidades virtuales; y contar
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con recursos adicionales para
las  familias. De igual modo
resulta interesante que 5 de las 10
familias sefialara a su medio de
transportacién como uno con el que
tienen una conexion fuerte, lo que
destaca que es un elemento crucial
para atender sus necesidades.
Especificamente, de movilidad de
sus miembros o subsistemas con
doble excepcionalidad, y poder
acceder a otros sistemas de apoyo.
En una noticia del periddico El Vocero
del 28 de noviembre de 2023, se
destaca que la ausencia de politica
publica e infraestructura apropiada
son algunos de los desafios que las
personas en Puerto Rico tienen que
vencer para desarrollar un sistema

de transporte publico efectivo,
particularmente con  diversidad
funcional. De igual modo, en

investigaciones recientes el tema de
la transportacion en la poblacidon con
diversidad funcional resulta como un
drea muy importante para atender
la diversidad de necesidades (Bdez
& Frontera, 2017, 2020 y Fronteraq,
Vézquez, Bdez, Irizarry, Toledo,
Rodriguez, Vargas & Riveraq, 20]4).
Como parte de estos
resultados y su andlisis se destacan
entre los mds importantes de esta
investigacion los siguientes:
1. Importancia de los
grupos de apoyo: Los
grupos de apoyo para
familias con poblacién con
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doble excepcionalidad se
identifican como un sistema
de apoyo muy importante,
ya que promueve factores
como la empatia, solucidn
de problemas, altruismo,
entre otros,importantes para
manejar las necesidades de
sus hijos e hijas.

2. Transportacién
y accesibilidad: La
transportacién “privada” fue
identificada como un factor
critico para estas familias,
ya que la accesibilidad a los
servicios depende en gran
medida de la disponibilidad
de transporte adecuado.

3. Planes de salud: La
coberturay los beneficios de
los planes de salud fueron
mencionados como  un
elemento esencial para el
acceso a terapias y servicios
especializados.

Sistemas que emergieron

Cabe senalar que, durante
la recopilacién de datos, se
revelaron nuevos sistemas de apoyo
que no habian sido considerados
previamente en Hartman (1978),
como el uso del internet y las redes
sociales (Sabatino, 2009). Tal vez
esto por el contexto en el que se
recopilaron los datos, que fue entre
2022y 2023.
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A continuacioén, se
presentan algunos de estos sistemas
emergentes identificados:

1. Internet y tecnologia: En
el contexto del siglo XXI, la
utilizaciobn de recursos en
linea y redes sociales se
destac6 como un apoyo
emergente, especialmente
en la busqueda de
informacién y conexién con
otras familias en situaciones
similares.
2. Negocios locales: De igual
modo, establecimientos
como panaderias y tiendas
locales fueron mencionados
como lugares de apoyo
informal donde las familias
encuentran comunidad vy
apoyo prdctico.

Estos resultados senalan la
diversidad y la interconexidon de los
sistemas de apoyo que utilizan las
familias con poblacidn infantojuvenil
con doble excepcionalidad. La
visualizaciobn a través de los
diferentes ecomapas permitié una
comprension mds profunda sobre
cOmo estos sistemas operan y se
interrelacionan en la vida diaria de
las familias.

Conclusiones

Esta investigacion demostrd
lautilidadquetienendelosecomapas
como herramienta para identificar y

visualizarlasredes de apoyoformales
e informales de las familias que
cuentan con poblacién infantojuvenil
con doble excepcionalidad. Los
resultados destacan la importancia
que tienen estos sistemas de apoyo
en la vida diaria de estas familias y
demuestran la necesidad que tiene
Puerto Rico de desarrollar politicas
y servicios sociales que respondan
adecuadamente a sus necesidades
especificas, de las familias vy, por
ende, de profesionales que les
atienden.

A continuacion, se presentan
algunas de las conclusiones mas
importantes basado en dreas de
importancia:

1. Diversidad de redes

de apoyo: Las familias

con poblacién con doble
excepcionalidad requieren
de una diversidad redes
de apoyo, tanto formales
como informales. Los
sistemas formales, como
las escuelas, proveedores
de salud y servicios
sociales, son fundamentales

para el «acceso a la
educacién y la atencidn
médica especializada.
Simultneamente, los
sistemas informales,
incluidos la familiq,
amistades y recursos

comunitarios, proporcionan
un apoyo emocional vy

Voces desde el Trabajo Social | Volumen 12 (1) 2024 68



prdctico indispensable.

2. Ecomapas como
herramienta metodoldgica
y de investigacion: El uso
de ecomapas en pequenos
grupos permitié una
interaccién mds rica y una
recopilacién de datos mds
completa (Teater, 2020). Esta
metodologia no solo facilitd
la identificacién de las
redes de apoyo existentes,
sino que también reveld
sistemas emergentes que
no se habian considerado
previamente, como el uso
del internet y las redes
sociales.

3. Necesidad de politicas
y servicios adaptados:
Los resultados del estudio
puntualizan en la necesidad
de politicas puablicas vy
servicios que sean sensibles
a las complejidades de la
doble excepcionalidad. Es
crucial que estas politicas
y servicios sean accesibles
y estén disefados para
abordar las necesidades
especificas de estas familias,
incluyendo aspectos
como el transporte y Ila
accesibilidad a los recursos.
Ademds de servicios de
salud  especializados vy
educacién de calidad que
si no se proveen pueden

excepcionalidad| Nancy Viana Vazquez

Tabla 5

afectar negativamente
la capacidad de las
familias para satisfacer
las necesidades de sus
hijos e hijas con doble
excepcionalidad.

4. Importancia del apoyo
comunitario: La comunidad
y los negocios locales
desempenan un  papel
significativoen elapoyo alas
familias (Head Start, 2022).
Reconocer y fortalecer estos
lazos comunitarios puede
mejorar significativamente
la calidad de vida de las
familias que cuentan con
poblacidon infantojuvenil con
doble excepcionalidad.

Comparacion de metodologia en el uso
del ecomapa

Aspecto Ann Hartman | Viana (2024)
(1979)

Propésito Empleo Identificar redes de
de padre/ apoyo para familias
madre. puertorriquefias

que tienen nifios
2e y contribuir

al desarrollo de
politicas publicas.

Poblacién no | No espe- Incluyé

participante cificada si exclusivamente
incluyo fami- | a familias
lias latinas o | puertorriquenas con
con nifos 2e. | nifos con 2e, todas

las que participaron
fueron mujeres, ya
que fueron quienes
respondieron ala
convocatoria.
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Individual
con cada
familia

Metodologia A pesar de que cada
ecomapa lo hicieron
de manera individual,
la estrategia de
hacerlo en grupos
pequenos facilitd

la interaccion y

una comprensiéon
mads universal de

las experiencias
compartidas, asi
como se pudo
observar empatia,
apoyo y solidaridad

Documento
pre-disefa-
do en papel
que conte-
nia las con
genograma
y ecomapa
con catego-
rias prese-
leccionadas

Materiales
Utilizados

Cartén, figuras en
papel, marcadores,
instrucciones
escritas, video,
pega, entre

otros materiales,
permitiendo una
representacién mas
personalizada

A pesar de que
trabajaron tanto con
el ecomapa como
con el genograma,
estos se trabajaron
de manera separada.

Equipo de
trabajo [in-
vestigacion

Trabajadores | La investigadora
sociales 'y principal fue quien
participan- dirigi6 el proceso

tes de recopilacién
mediante unas
instrucciones
escritas que también
fueron discutidas
verbalmente, 1
asistente que apoyd
clarificando dudas
cuando surgian, junto
a la investigadora

y 4 asistentes de
investigacion que
registraron sus
observaciones de
manera individual

Implicaciones para la practica del
trabajo social

La integracion de ecomapas
en la prdéctica del trabajo social
ofrece una herramienta valiosa
para comprender mejor las redes
de apoyo y las dindmicas familiares.

Esta metodologia puede ser aplicada
a otros tipos de familias y grupos,
proporcionando una base sélida
para el desarrollo de intervenciones
y politicas efectivas.

Para concluir, esta
investigacion asegura la necesidad
de contar con un enfoque integral y
multidimensional para apoyar a las
familias que cuentan con poblacién
con doble excepcionalidad. Los
ecomapas han demostrado ser una
herramienta eficaz para revelar vy
comprender las complejas redes de
apoyo que estas familias necesitan
para atender de manera apremiante
las necesidades de sus hijos e hijas.
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