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RESUMEN

La investigacion detallada a continuacion tuvo como principal objetivo analizar como el
educador especial bajo las premisas de la pedagogia hospitalaria, se puede articular a través del
trabajo interdisciplinario, al programa de estimulacion temprana con enfoque multisensorial, que
se desarrollara en el Programa Aula Pablito del Hospital Pablo Tobdn Uribe de la ciudad de
Medellin, para brindar una atencion integral a la primera infancia con discapacidad motora. Lo
anterior, se realizo bajo el paradigma de investigacién cualitativo, con un enfoque hermenéutico
de tipo fenomenografico, haciendo uso de técnicas como la observacion participante, revision
documental y entrevista semiestructurada para el analisis de la informacion.

Cotejando las practicas pedagdgicas, los argumentos teoricos, y el analisis de la
informacidn, se considera necesario, que el educador especial haga parte del trabajo
interdisciplinario en los programas de estimulacion temprana para garantizar el derecho a la

educacion y posibilidad para la atencion integral de la primera infancia con discapacidad motora.

PALABRAS CLAVES: Atencidn Integral, Estimulacion Temprana, Interdisciplinariedad,

Pedagogia Hospitalaria y Educador Especial.
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1. JUSTIFICACION

La atencion educativa a nifios, nifias y jovenes en situacion de enfermedad, actualmente es
un asunto de interés mundial, donde se enfatiza que en los espacios hospitalarios deben realizarse
actividades pedagdgicas que fortalezcan aspectos emocionales, sociales y educativos y no se les
vulnere el derecho fundamental a la educacion.

Esta atencion se ha enmarcado a través de la historia bajo los principios de la Pedagogia
Hospitalaria, que se encarga de las reflexiones sobre las acciones educativas llevadas a cabo en
los contextos hospitalarios (Lisazoain, 2000, citado por Arango-Palacio, et al., 2004), la define
como:

La rama diferencial de la Pedagogia que se encarga de la educacion del nifio hospitalizado

de manera que no se retrase en su desarrollo personal, ni en su aprendizaje, a la vez que

procura atender a las necesidades psicoldgicas y sociales generadas como consecuencia de
la hospitalizacion y de la concreta enfermedad que padece. Se ofrece como una pedagogia
vitalizada de la vida y para la vida, que constituye una constante comunicacion de
experiencias entre la vida del educando y la vida del educador y aprovecha cualquier
situacién, por dolorosa que pueda parecer, para enriquecer a quien la padece, mudando su

sufrimiento en aprendizaje (p. 22).

Es asi como el sector salud y el educativo, fusionan sus acciones en beneficio de la
poblacién infantil y desde un enfoque pedagdgico unen esfuerzos para responder a las
necesidades de la poblacion atendida, de esta manera garantizan los derechos fundamentales de

los nifios, nifias y jovenes sin importar el lugar donde se encuentran.
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El Hospital Pablo Tobdn Uribe respondiendo a los mandatos legales cuenta con el
programa Ilamado “Aula Pablito” creado en el afio 2001 y lleva a cabo acciones pedagdgicas con
los pacientes pediatricos entre los 3 y 16 afos. Tiene como objetivo:

Ofrecer al menor hospitalizado una alternativa ludica-pedagdgica, enfocada a minimizar

los efectos de la hospitalizacion, en lo que se refiere a su desarrollo afectivo, cognitivo y

social contribuyendo a que su estancia sea mas satisfactoria y redunde en su desarrollo

integral (Archivo Programa Aula Pablito).

A partir de dialogos pedagdgicos con la maestra cooperadora, revision documental y la
practica pedagdgica en el programa Aula Pablito, se identifica que los nifios de cero a tres afios
no reciben atencion pedagdgica, esta en proceso de construccion un programa de Estimulacién
Temprana con enfoque multisensorial para la primera infancia con discapacidad motora, liderado
por fisioterapia y terapia ocupacional, sin tener en cuenta al educador especial, mientras que en
los programas de ciudad que atienden nifios en este rango de edad con discapacidad motora, el
trabajo es interdisciplinario y la educadora especial juega un papel importante.

Por ello, la propuesta de investigacion tiene como objetivo, analizar como el educador
especial bajo las premisas de la pedagogia hospitalaria, se puede articular en un trabajo
interdisciplinario con los profesionales de la salud al programa de estimulacién temprana que se
desarrollara en el hospital y brindar asi una atencion integral.

Para fundamentar la investigacion se realiz6 un rastreo bibliografico, sobre los trabajos de
grado a nivel internacional y nacional, que especificaran la atencion educativa en los hospitales
de la poblacién entre los cero y tres afios, identificAndose que generalmente la atencién en estos

espacios se da a partir de los tres afios.
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Se propone la articulacion del educador especial al programa, ya que en los programas de
ciudad este profesional se caracteriza por trabajar en los sujetos el area cognitiva y media los
demas procesos. Para trabajar la educacion con esta poblacion se requiere de maestros y maestras
conocedoras de este tipo de patologias, ademas su intervencion respeta y da cumplimiento a los
principios de la pedagogia hospitalaria, como lo plantea Serradas Fonseca:

La Pedagogia Hospitalaria se considera como una ramificacion de la Educacion Especial,

por cuanto se ocupa de forma especifica de los nifios y nifias con problemas de salud, al

fin y al cabo, de nifios y nifias con necesidades educativas especiales (2003, p. 453).

En el contexto colombiano la relacion entre el personal médico y profesionales de la
educacion generalmente se ha tomado por separado, con una mirada muy reduccionista, el fin es
brindar una atencion integral a traves de un trabajo interdisciplinario, donde todos desde un
mismo objetivo, pero desde sus acciones especificas beneficien el desarrollo de la primera
infancia.

Con esta investigacion se podria favorecer la atencion educativa de los nifios y nifias entre
los ceros a los seis afios con discapacidad motora que se beneficiaran del programa de
estimulacidn que esta en proceso de construccion del Hospital, con la intencion de que a futuro
incluya a la primera infancia en general, es decir no solo aquellos nifios y nifias con discapacidad
motora sino toda la poblacion con o sin discapacidad, teniendo en cuenta que son “derechos
impostergables de la primera infancia, la atencion en salud y nutricién, el esquema completo de

vacunacion, la proteccion contra los peligros fisicos y la educacion inicial” (Ley 1098, Art. 2,

2006).
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Por lo tanto, es fundamental que dentro de los hospitales se contribuya para que la
educacion de esta poblacion sea posible, respondiendo a procesos de inclusion y cumpliendo con
los parametros legales ya establecidos para la atencion educativa de los nifios, nifias y jovenes
hospitalizados.

Se considera pertinente este estudio, ya que existe un gran interés a nivel internacional de
la pedagogia hospitalaria, pues actualmente existen diferentes mandatos que reglamentan la
atencion educativa en hospitales y partir de la aplicacion de la propuesta se estaria dando
cumplimiento a declaraciones mundiales como los Derechos del Nifio Hospitalizado, leyes y
decretos dadas por el MEN (Ministerio de Educacion Nacional), como la Ley General de
Educacién 115 de 1994, los referentes técnicos de primera infancia, la Ley 715 de 2001, Ley
1384 de 2010, Ley 1388 de 2010, Decreto 1470 de 2013, Decreto 1075 de 2015.

Por todo lo anterior, el Hospital Pablo Tobdn Uribe al contar con un programa de
estimulacion temprana, que tenga en cuenta al educador especial y que se rija bajo los principios
de la pedagogia hospitalaria, respondera a las condiciones y necesidades de los nifios a traves de
un trabajo interdisciplinario, brindando una atencién integral.

De igual manera favorecera la imagen de la entidad, al promover no solamente la atencién
de la salud, sino también la atencién educativa con calidad a la primera infancia con discapacidad

motora.
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
2.1 Descripcion del problema

El Hospital Pablo Tobdn Uribe funciona desde el afio de 1970 bajo el lema “Hospital con
alma”, catalogado en el nivel cuarto de atencion, para atender pacientes con enfermedades de alta
complejidad. Dentro de los programas que ofrece el hospital, estéa el “Aula Pablito”, un espacio
con enfoque ludico- pedagdgico, que se desarrolla en el departamento de pediatria.

Este programa fue creado en el afio 2001, cumpliendo con la funcion social del hospital,
dirigido por trabajo social y actualmente liderado por una licenciada en educacién preescolar.
Atiende pacientes pediatricos, entre los 3 y 16 afios que estan en hospitalizacion por un tiempo
prolongado entre semanas, meses € incluso afios. Los nifios, nifias y jovenes que estan en el
departamento de pediatria estan sujetos a tratamientos y procedimientos médicos que los obligan
a alejarse de sus contextos mas proximos; por tanto, el programa Aula Pablito y diferentes
profesionales encuentran la necesidad de pensar diferentes alternativas de atencion, que propicien
espacios que favorezcan el desarrollo integral y garanticen sus derechos.

A partir del trabajo de campo, que consistid en la aplicacion de una guia de actividades
didacticas basadas en las expresiones artisticas para promover la resiliencia, elaborada en el
espacio de seminario de practica pedagdgica con base a revisiones bibliograficas, conversatorios
con la docente del Aula Pablito y el desarrollo de las planeaciones pedagogicas ya estructuradas,
se identifica la necesidad de que las acciones pedagdgicas que se realicen dentro del aula acojan
también a la poblacion de primera infancia con discapacidad motora, a través del trabajo
pedagdgico con Educacion Especial, a través de la propuesta de un programa de estimulacion

temprana con enfoque multisensorial que esta en proceso de estructuracion en el departamento de
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pediatria con los profesionales de terapia ocupacional y fisioterapia, que desde su enfoque
médico-rehabilitador vienen atendiendo mientras se fundamenta el programa, sélo a aquellos
nifios que llegan por motivo de consulta o remision médica.

Se entiende por enfoque multisensorial como

Un método que estimula de manera activa los sentidos del oido, el tacto, vista, gusto y

olfato, en un entorno agradable y orientado a la persona. Esta pensado para proporcionar

estimulacién sensorial individualizada y agradable sin necesidad de recurrir a mayores
procesos cognitivos, como la memoria o el aprendizaje, para lograr un estado de bienestar

(Gonzales y Cerdefia, 2015, p. 3).

La propuesta del programa de estimulacion hasta la fecha no tiene en cuenta al educador
especial dentro de su equipo de trabajo, a diferencia de los programas de ciudad que ofrecen
atencion para la primera infancia con alteraciones motoras, reconociendo a este profesional como
esencial dentro de la atencion integral.

Desde el enfoque pedagdgico los programas de estimulacion temprana son un eje
articulador que posibilita la participacion de varios profesionales, y a la vez una alternativa para
el cumplimiento del derecho fundamental de la educacion en los primeros afios de vida; ésta es
entendida como

Conjunto de medios, técnicas, y actividades con base cientifica y aplicada en forma

sistémica y secuencial que se emplea en nifios desde su nacimiento hasta los seis afios,

con el objetivo de desarrollar al maximo sus capacidades cognitivas, fisicas y psiquicas,
permite también, evitar estados no deseados en el desarrollo y ayudar a los padres, con

eficacia y autonomia, en el cuidado y desarrollo del infante (Orlando Terré, 2002, p. 12).
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Al cumplir los programas de estimulacion temprana con el derecho a la educacion se esta
dando cumplimiento a lo que dictamina la legislacion colombiana en su decreto 1470 de 2013,
donde se determina el apoyo académico especial a los nifios, nifias y jovenes en situacion de
enfermedad entre los 0 y 18 afios.

Las dinamicas de los programas de estimulacion temprana de la ciudad de Medellin en
contextos de salud gque atienden poblacidn en situacién de discapacidad, cuentan con el
componente pedagogico abordado por educadores especiales; que se complementan con las
acciones que ejecutan los demaés profesionales, para brindar una atencién de mayor calidad y
pertinencia, es decir, un trabajo interdisciplinario en beneficio de la poblacién, cumpliendo con
ambos derechos fundamentales (salud y educacion), dado que cada profesional desde su saber
tiene aspectos importantes que aportar, que en conjunto se convierte en una debida atencién
integral. Es asi como Agazzi (2002), afirma que

En el campo del conocimiento, la interdisciplinariedad ofrece un camino para superar

aquella fragmentacion del saber que la especializacion parece hacer inevitable,

permitiéndonos conseguir una cierta unidad del saber, no como “reduccion a la identidad”

sino como toma de conciencia de la complejidad de las realidades que nos rodean (p.

244).

Para verificar la pertinencia del educador especial dentro del equipo interdisciplinario en
la atencidn de nifios con alteraciones motoras en el programa de estimulacion multisensorial del
Aula Pablito, se realizara la investigacion con enfoque cualitativo, de tipo fenomenogréfico,
utilizando las técnicas de observacion y entrevistas, para proponer la posible articulacion de las

acciones del educador especial.
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2.2 Pregunta de investigacion
De la situacion descrita anteriormente, surge la pregunta:
¢ Como puede el educador especial bajo las premisas de la pedagogia hospitalaria,
articularse a traves del trabajo interdisciplinario al programa de estimulacién temprana con
enfoque multisensorial que se desarrollara en el programa Aula Pablito, para la atencion integral

a la primera infancia con discapacidad motora?

3. OBJETIVOS
3.1 Objetivo General

Analizar como el educador especial bajo las premisas de la pedagogia hospitalaria, se
puede articular en un trabajo interdisciplinario con los profesionales de la salud al programa de
estimulacion temprana con enfoque multisensorial, que se desarrollara en el Programa Aula
Pablito, para la atencion integral de la primera infancia con discapacidad motora.

3.2 Objetivos Especificos

e Indagar sobre el programa de estimulacién temprana en proceso de construccion para
nifios y nifias con discapacidad motora en el Hospital Pablo Tobon Uribe.

e Identificar las acciones de los profesionales encargados de la atencién de la poblacion
con discapacidad motora.

e Conocer la atencién que reciben los nifios con discapacidad motora en algunos
programas de estimulacion temprana de la ciudad de Medellin.

e Describir el rol que desempefia el educador especial en el trabajo interdisciplinario de

los programas de estimulacion temprana.
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4. ANTECEDENTES

Luego de la basqueda de investigaciones realizadas a nivel internacional, nacional y local,
que permitieron identificar las acciones que se han realizado con la poblacion objeto de estudio,
se describen seis investigaciones organizadas en orden cronoldgico —desde las més antiguas,
hasta la mas recientes—, asi:

En el afio 2000 fue presentado en la revista de la facultad de Educacion de Palencia, el
articulo “La pedagogia hospitalaria y el pedagogo hospitalario”, escrito por Maria Fernandez
Hawrylak, donde se establece como el personal de salud y los pedagogos en ambientes
hospitalarios han estado distanciados, sin tener presente que desde el inicio de la educacién sus
mayores exponentes como Decroly, Itard, entre otros, realizaron un trabajo interdisciplinario en
hospitales. Pensandose una fuerte relacion entre la escuela y los contextos hospitalarios,
determinando al nifio como eje articulador que demanda una mejor calidad de vida. A partir de
esto se da inicio al analisis frente al concepto de necesidades educativas especiales, y de como el
educador especial juega un papel imprescindible, tal y como sefiala Ferndndez (2000) “Nuestra
pedagogia Hospitalaria la considera —junto con otros profesionales que definen la misma
perspectiva— como una ramificacion de la Educacion Especial, por cuanto se ocupa de forma
especifica de los nifios con problemas de salud, al fin y al cabo, nifios con necesidades educativas
especiales” (p. 140). La autora concluye, por tanto, que el educador especial provee de educacién
no solo al paciente pediatrico, sino a su familia, a través de alternativas de educacion. Que como
mediador permita al nifio establecer una relacion entre la escuela y su contexto proximo,

acompafado de un grupo interdisciplinario que fortalezca los procesos que se desarrollen.
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Cuartas-Celis, M. C.; Henao-Vergara, M. C.; Quintero-Londofio, I. C.; Rico-Piedrahita, L.
J.; Cardona-Gomez, C. C. y Mejia-Patino, E. A. (2004) en su trabajo titulado “La atencion
pedagogica hospitalaria: como un campo de accion del educador especial”, senalan que:

La enfermedad y la hospitalizacion producen en el (Ia) nifio(a) y su familia un impacto

emocional traumatico, interfiriendo en el normal desarrollo y maduracién infantil, en su

estabilidad fisica, emocional y social que en mayor o menor grado se encuentran
afectadas; asi como también en sus aprendizajes escolares. Por consiguiente, incide en su
bienestar integral, 1o que obliga a tomar una serie de medidas que trascienden desde lo
meramente clinico que si no se atienden adecuadamente pueden desencadenar en

conflictos posteriores (p. 30).

Tambieén resaltan la importancia de la participacion de los docentes en la atencion de los
nifios y nifias en situacion de enfermedad, ya que se genera una ruptura escolar y familiar, por las
largas estancias en el hospital. En el texto se concluye que por la necesidad de buscar nuevas
medidas que trascienden lo clinico, son los educadores los encargados de identificar las
necesidades especiales de los pacientes, permitiendo de esta manera reducir el impacto negativo
que genera la hospitalizacion.

Serradas, M. (2010) en su articulo “Colaboracion interdisciplinaria en la atencion del nifio
con cancer y su familia en ambientes hospitalarios” sefiala la importancia de los profesionales en
los &mbitos hospitalarios, tanto para los nifios y nifias que padecen de cancer, como para sus
familias. Apuntando al trabajo colaborativo entre sus diferentes ramas de saber, elaborando un
ejercicio interdisciplinario para el tratamiento de sus enfermedades y prevencion de posibles

alteraciones que surgen de ellas. Es deber de los profesionales implicados en la atencién del
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nifo/a con enfermedad oncologica hospitalizado “conocer el impacto de la enfermedad
oncologica sobre el nifio/a y su familia, asi como estar alerta sobre la posible aparicion de
alteraciones afectivas, conductuales y cognitivas” (p. 176).

La metodologia utilizada en el “Programa de Atencion Psicopedagogica para el nifio y
adolescente oncoldgico y su grupo familiar”, fue un trabajo en red, donde profesionales de la
salud como médicos y enfermeras, educadores y voluntarios realizaron una labor conjunta, con
un mismo propdsito y fin, “introducir una forma de intervencion mas sistematizada en el
tratamiento de nifios/as con enfermedad oncoldgica y sus familias como complemento del
tratamiento médico que reciben” (p. 184).

Fernandez, M. y Grau, C. (2014) en su articulo “Necesidades educativas, asistenciales y
sociales especiales de los nifios con enfermedades minoritarias: propuestas para una atencion
interdisciplinar” de la Revista Nacional e Internacional de Educacién Inclusiva, proponen la
intervencion de los asuntos propios de las necesidades educativas, sociales y sanitarias desde la
interdisciplinariedad que componen los profesionales que ejercen sus actividades dentro del
campo hospitalario para el tratamiento de las enfermedades llamadas minoritarias. Ponen en
escena la existencia de diversas posibilidades de mejorar la calidad de vida de los afectados por
estas enfermedades y la de sus familias.

Se considera, a partir de este articulo que las necesidades educativas especiales abarcan la
mayoria de las areas curriculares y cambian en funcion de la naturaleza, del desarrollo o de las
fases de las enfermedades, y es la puesta necesaria para el trabajo interdisciplinario de los
profesionales, permitiendo instaurar la coordinacion entre el centro educativo y educacion

hospitalaria.
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Estos autores, buscan a cabalidad ofrecer alguna respuesta a un problema que subyace en
el devenir social de los sujetos que estan inmersos en estas situaciones, tanto individual como en
su entorno familiar. Por lo tanto, consideran que es necesario tratar de describir las necesidades
de las personas con enfermedades minoritarias y de sus familias desde las perspectivas sanitaria,
social y educativa, con la finalidad de conocer y mejorar su situacion.

Gomez, G. (2014) en su texto “Estimulaciéon Temprana en el Desarrollo Infantil”,
considera la educacion inicial como un hecho social de gran relevancia, donde se provee al ser
humano de las herramientas necesarias para gque desarrolle sus potencialidades. El informe
buscaba establecer como la estimulacion temprana “viabiliza los procesos mentales del cerebro
del nifio, ya que potencia las funciones de los aspectos (cognitivo, lingiiistico, motriz y social)”
(p. 9). A partir de esto se concluye que la estimulacién es importante para los nifios y nifias, ya
gue permite evidenciar un progreso en sus diferentes etapas, dando pie a un aprendizaje donde
pondran en evidencia sus capacidades, destrezas y habilidades, de manera competente y
participativa en diferentes situaciones de su vida.

Rodriguez, C. y Rodriguez, S. (2016) sefiala en su texto “Atencion Temprana en Paralisis
Cerebral Infantil” que la “La paralisis cerebral infantil es una de las patologias en la que la
intervencion temprana resulta un paso previo indispensable” (p. 1) siguiendo esta premisa se
profundizo en los posibles tratamientos a partir de la atencion temprana para la discapacidad
motora, resaltando la importancia de la familia en este proceso, debido a que cuando aparece una
discapacidad no solo altera la vida de la persona afectada sino que influye también a todos
aquellos que lo rodean. Plantean que para generar una atencion pertinente es necesario que la

intervencion comience desde los primeros afios, ademas de que es fundamental un trabajo
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interdisciplinar que esté conformado por diferentes profesionales que se coordinen entre si, para
mejorar la calidad de vida, los aspectos de aprendizaje, del lenguaje y motrices.

Cada una de las tesis, articulos e informes permitieron retomar aspectos relevantes para el
trabajo de investigacion, en las que se resalta el rol del educador especial en el ambito
hospitalario, como facilitador para identificar las necesidades educativas especiales que se
generan a raiz de las hospitalizaciones. Ademas, se destaca la importancia de un grupo
interdisciplinario que atienda a la primera infancia en todas sus dimensiones, tomando la

estimulacion temprana como respuesta a la educacion inicial.

5. MARCO TEORICO

Este marco tedrico fundamenta la propuesta de investigacion, brindando al lector datos
relacionados con los conceptos que arrojan elementos para dar respuesta la pregunta de
investigacion.

Los conceptos estructurantes fueron determinados a partir de la revision documental y el
trabajo de campo realizado en el programa Aula Pablito, del Hospital Pablo Tobon Uribe, estos
son: derecho a la educacién, primera infancia, atencion integral, estimulacion temprana,
estimulacion multisensorial, discapacidad motora, interdisciplinariedad, educacién especial,
pedagogia hospitalaria, necesidades educativas especiales y necesidades asistenciales especiales.

5.1 Derecho a la Educacion
La educacidn proviene de dos términos latinos educere y educare, el primero se concibe

“como el desarrollo de las potencialidades del sujeto basado en la capacidad que tiene para
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desarrollarse”. El segundo se refiere “a las relaciones que se establecen con el ambiente que son
capaces de potenciar las posibilidades educativas del sujeto”. (Luengo, 2004, p. 32).

El derecho a la educacion es concebido a partir de la UNICEF (Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia) (2006) como

La condicidon esencial para superar la pobreza y avanzar hacia una mayor igualdad de

oportunidades. El aumento de los niveles educacionales, en especial entre los grupos mas

pobres, asi como la disminucién en brechas de género, incrementarian la movilidad social

y elevarian los retornos del trabajo y la calidad misma de los recursos humanos. A la vez

que permitirian democratizar el acceso pleno a la ciudadania (p. 5).

Al ser la educacion un derecho fundamental, existe normativa a nivel internacional y
nacional que lo reglamentan, por tanto, en cada pais esta sustentado a partir de leyes y decretos
que hacen efectivo el cumplimiento.

En Colombia desde la constitucién politica de 1991 y la Ley 115 de 1994 se ha
reglamentado el derecho a la educacion en el pais, teniendo en cuenta diferentes tipos de
poblacién y las caracteristicas particulares de cada contexto. Es importante precisar que dicha
reglamentacion solo es enunciada en este apartado y serd mas ampliado en el marco legal de la
investigacion.

Ya definido el derecho a la educacién e introduciendo las leyes que plantean desde el
estado colombiano, se abordan los conceptos de primera infancia y atencién integral.

La poblacion de primera infancia fue elegida para el desarrollo de la investigacion, ya que

desde las practicas pedagogicas en el programa Aula Pablito, se evidencié una atencion educativa
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principalmente para alumnos entre los 5 y 16 afios de edad, quedando pendiente la atencion de los
nifios y nifias de cero a cinco afos.
5.2 Primera Infancia

El articulo 29 de la Ley 1098 de 2006, codigo de Infancia y Adolescencia, plantea
respecto a la primera infancia que es “la etapa del ciclo vital en la que se establecen las bases para
el desarrollo cognitivo, emocional y social del ser humano. Comprende la franja poblacional que
va de los cero (0) a los seis (6) afios de edad. Desde la primera infancia, los nifios y las nifias son
sujetos titulares de los derechos reconocidos en los tratados internacionales, en la Constitucion
Politica y en esta Ley.

Lo anterior se sustenta desde la modalidad de educacién inicial definida por el MEN
(2009) como

Un proceso continuo y permanente de interacciones y relaciones sociales de calidad,

oportunas y pertinentes, que posibilitan a los nifios y a las nifias potenciar sus capacidades

y adquirir competencias para la vida en funcién de un desarrollo pleno que propicie su

constitucion como sujetos.

La educacién como derecho fundamental e indispensable para el desarrollo pleno de todas
las personas, es el fuerte a trabajar en la investigacion; se pretende promover una atencion
integral a esa primera infancia, para alcanzar su desarrollo integral y satisfacer sus necesidades.

5.3 Atencion integral
Se entiende por atencion integral “el conjunto de acciones coordinadas con el fin de

satisfacer, tanto las necesidades esenciales para preservar la vida, como aquellas relacionadas con
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el desarrollo y aprendizaje humano, acorde a sus caracteristicas, necesidades ¢ intereses” (Peralta,
M. V. y Fujimoto, E. G., 1998, citado por MEN, 2010, p. 49).

Por lo anterior es indispensable darle valor e importancia a la intervencion de los demas
profesionales, para dar respuesta a las necesidades del nifio y garantizar sus derechos. Para dicha
atencion se considera pertinente el trabajo en equipo, donde se determinen los objetivos claros
para cada nifio, de acuerdo a sus caracteristicas.

5.4 Estimulacion Temprana

La atencion a la primera infancia a través de la historia ha estado sustentada desde
diferentes estrategias y metodologias, ya que se ha identificado, que una atencién oportuna en los
primeros afios favorece significativamente el desarrollo posterior.

Alvarez y Alvarez (2009), plantean que

Los primeros afios de vida del ser humano han sido identificados como cruciales para su

futuro afectivo, intelectual, social y de salud mental. Parece evidente que durante los

primeros afios de la vida no solo existe un proceso de maduracién neural, biol6gica y

anatomica cerebral, sino de construccién de estructuras como la inteligencia y de la

personalidad del individuo (p. 25).

Por esta razon se ha buscado distintos programas y acciones que permitan de manera
directa y consciente, fortalecer cada uno de los aspectos del ser humano en la primera infancia.

Uno de los programas que ha tomado gran impulso y validez ha sido la estimulacion
temprana, que esta en construccion en el programa Aula Pablito y sobre la que se esta
sustentando la atencidn de la primera infancia con alteraciones motoras.

La estimulacion temprana es definida por Terré, (2002) como
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El conjunto de medios, técnicas y actividades con base cientifica y aplicada en forma
sistémica y secuencial que se emplea en nifios desde su nacimiento hasta los seis afios,
con el objetivo de desarrollar al maximo sus capacidades cognitivas, fisicas y psiquicas,
permite también, evitar estados no deseados en el desarrollo y ayudar a los padres, con
eficacia y autonomia, en el cuidado y desarrollo del infante (p. 12).

En la guia de estimulacion temprana para el facilitador de Pert (2009) se define como
“Un Conjunto de ejercicios, juegos y otras actividades que se les brinda a los nifios y nifias de
manera repetitiva en sus primeros afios de vida, con el objetivo de desarrollar al maximo sus
capacidades fisicas, emocionales, sociales y de aprendizaje” (p. 15).

A raiz de la estimulacion temprana surgen otros conceptos que tienen relacion, lo que
hace necesario una diferenciacion, con términos como estimulacion adecuada, Alvarez y Alvarez
(2009) afirman que

El término de estimulacion adecuada para definirla ya no a la edad sino a cualquier

momento de la vida del infante, con el concepto de que, si bien es cierto la maduracién

cerebral ya se habria haber terminado, no asi sus conexiones neuronales que siempre estan

estableciendo nuevas sinapsis (p. 26).

Segun lo anterior se determina que la estimulacidn temprana que se pretende desarrollar
en el HPTU es un programa de estimulacion temprana con énfasis en estimulacion multisensorial
para primera infancia, término que a continuacion se define.

5.5 Estimulacion Multisensorial
Si bien la estimulacién temprana es un conjunto de estrategias que permite al sujeto un

desarrollo integral a partir del contexto, existe un tipo de estimulacién que se vale de los sentidos,
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a partir de la cual esta sustentada la propuesta de estimulacion. La estimulacion multisensorial,
definida por Gonzélez y Cerdefia (2015) como

Un método que estimula de manera activa los sentidos del oido, el tacto, vista, gusto y

olfato, en un entorno agradable y orientado a la persona. Esta pensado para proporcionar

estimulacién sensorial individualizada y agradable sin necesidad de recurrir a mayores
procesos cognitivos, como la memoria o el aprendizaje, para lograr un estado de bienestar

(p. 3).

Es necesario aclarar que, desde el objeto investigativo de este trabajo, la estimulacién
sensorial es un método que suma recursos para la estimulacién temprana, pues como lo sefialan
los autores mencionados el aspecto cognitivo no es el area fuerte. Donde de manera clara el
educador especial puede apoyar desde esta dimension.

5.6 Concepto de Discapacidad

La poblacion objeto del programa de estimulacion temprana con enfoque multisensorial
es la primera infancia con discapacidad motora, considerandose importante definir este concepto
y destacar el papel relevante que puede tomar el educador especial.

La ONU (Organizacion de las Naciones Unidas) en el 2006 define la discapacidad como
“un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y
las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”, esta perspectiva tiene un enfoque social,
donde define la discapacidad como el producto de las barreras que se generan en el contexto, no

solo fisicas sino de comunicacién y de acceso.
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La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud —
CIF-, desarrollada por la Organizacion Mundial de la Salud -OMS- (2002), utiliza un enfoque
“biopsicosocial”, y define la discapacidad, desde el punto de vista relacional, como

El resultado de interacciones complejas entre las limitaciones funcionales (fisicas,

intelectuales 0 mentales) de la persona y del ambiente social y fisico que representan las

circunstancias en las que vive esa persona. La CIF incluye deficiencias, limitaciones en la

actividad y restricciones en la participacion. Denotando los aspectos negativos de la

interaccion entre un individuo (con una condicion de salud) y la de los factores

contextuales individuales (factores ambientales y personales).

5.7 Discapacidad Motora

Respecto a la discapacidad motora especificamente, hay varias definiciones, pero todas
con cierta cohesion, solo que en algunos casos es mas amplia la descripcion.

El MEN, (2006) define la discapacidad motora como

Una denominacion global que redne trastornos muy diversos, entre los que se encuentran

aquellos relacionados con alguna alteracion motriz, debida a un mal funcionamiento del

sistema dseo articular, muscular y/o nervioso y que en cierta forma supone limitaciones a

la hora de enfrentar ciertas actividades de la vida cotidiana (p. 11).

En el mismo documento el MEN menciona que:

Las alteraciones que se producen en el sistema 6seo articular incluyen malformaciones
que afectan a los huesos y a las articulaciones, tanto de origen congénito, artrogriposis y agnosias
0 pueden ser adquiridas como reumatismos infantiles y traumatismos. Cuando la alteracion es a

nivel del sistema muscular, se habla de miopatias. Son alteraciones de la musculatura esquelética,
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de origen congénito y caracterizado por un debilitamiento y degeneracion progresiva de los
masculos voluntarios.

Otras alteraciones pueden ser producidas por un mal funcionamiento en el sistema
nervioso. Puede estar lesionada la médula espinal debido a traumatismos, tumores o
malformaciones congeénitas que provocan paralisis mas o menos severas segun el nivel de médula
afectada. Otras son debidas a procesos infecciosos por virus (poliomielitis anterior aguda) o a
malformaciones congeénitas producidas en el embridn en el periodo formativo de la columna
vertebral y médula.

Por otro lado, se presentan lesiones a nivel cerebral. Si estas lesiones se han producido

antes de los tres afios de edad, se denominan paralisis cerebral infantil (PCI). Es la causa

mas frecuente de discapacidad motora. También pueden ser producidas por lesiones
cerebrales debido a traumatismos craneoencefalicos y tumores que se dan en edades

posteriores (p. 12).

5.8 Trabajo interdisciplinario para la atencion integral

Uno de los objetivos de la investigacion, es resaltar la importancia del trabajo
interdisciplinario para la atencidn integral de los nifios con discapacidad motora, que haran parte
del programa de estimulacion temprana con enfoque multisensorial del Hospital Pablo Tobon
Uribe.

Sevilla (2009) define la interdisciplinariedad como:

La conjuncion de diferentes disciplinas profesionales, cada una aportando de manera

independiente su experiencia, para realizar el abordaje de una situacion concreta. La

coordinacion entre los profesionales, en este nivel, es meramente informativa, sobre
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avances, retrocesos o vacios de atencién profesional. En otras ocasiones, la labor

informativa se traduce en la referencia de situaciones de intervencion profesional que se

detectan y las cuales no son de competencia del profesional que refiere, lo cual

generalmente ocasiona frustracion (parrafo 5).

Por su parte Agazzi (2002), afirma que

En el campo del conocimiento, la interdisciplinariedad ofrece un camino para superar

aquella fragmentacion del saber que la especializacion parece hacer inevitable,

permitiéndonos conseguir una cierta unidad del saber, no como “reduccién a la identidad”

sino como toma de conciencia de la complejidad de las realidades que nos rodean (p.

244).

Lo anterior permite comprender la interdisciplinariedad como la union entre varias
disciplinas para dar solucién a problematicas y/o necesidades, pretension que se tiene desde esta
investigacion al proponer la articulacion del educador especial en el programa que esta en
marcha, como un agente que, a traves de la puesta en comun con diferentes profesionales,
favorezca la atencion integral en el contexto hospitalario.

Lizasoain (2017), expresa que para la atencion en el hospital es necesaria la colaboracion
interdisciplinar. En su video “MOOC (Massive Online Open Courses o Cursos online masivos y
abiertos) Pedagogia Hospitalaria- 4.1. Colaboracion interdisciplinar”, plantea que el trabajo
colaborativo:

Facilita que el profesional de la educacién pueda adquirir un mayor conocimiento de las

implicaciones que la enfermedad y los tratamientos tienen sobre el paciente pediatrico y
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reciprocamente puede informar al personal de salud acerca de las caracteristicas del
paciente y de su proceso de desarrollo socioeducativo.
5.9 Perfil de los profesionales

En la atencion a la primera infancia con discapacidad motoras del hospital Pablo Tobon
Uribe actualmente intervienen diferentes profesionales, que cumplen diferentes roles, desde su
disciplina y trabajan de manera articulada. Estos profesionales son:

- Los profesionales de enfermeria, que, segun el Consejo Internacional de Enfermeria, su
atencion “Abarca los cuidados autonomos y en colaboracion, que se prestan a las personas de
todas las edades, familias, grupos y comunidades, enfermos o sanos, en todos los contextos e
incluye la promocion de la salud, la prevencion de la enfermedad y los cuidados de los enfermos,
discapacitados y personas moribundas”.

- Los profesionales de Fisioterapia, que segun Lusiardo (2002) “se enfocan
primariamente en los sistemas neuromusculoesquelético, pulmonar y cardiovascular.
Procedimientos terapéuticos apropiados son seleccionados e implementados para mantener,
mejorar o restaurar estas funciones. Se evalUa la fuerza muscular, el desarrollo motor, la
capacidad funcional o la eficiencia respiratoria” (p. 84). Los procedimientos terapéuticos
incluyen son:

a) Ejercicios para aumentar la fuerza, resistencia, coordinacién, rango de movilidad.

b) Estimulacion para facilitar la actividad motora y aprendizaje

¢) Instrucciones en actividades del diario vivir

- Los profesionales de Terapia Ocupacional, que se encargan de
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Asistir al paciente en la realizacion y afrontamiento de las actividades del diario vivir,
tales como alimentacion, vestimenta, higiene personal. También en los quehaceres del
hogar (cocina, limpieza, mantenimiento del hogar y jardin). Evalla la fuerza muscular,
movimiento articulatorio, coordinacion, percepcion y otros factores que afectan la
habilidad del paciente para realizar estas actividades del diario vivir en forma
independiente (Lusiardo, 2002, p. 84).

- El Pedagogo, que segun Fernandez Hawrylak (2000), su rol se centra en

Una labor de educacidn y orientacidn al paciente pediatrico y a su familia a traves de la
evaluacion psicosocial de la situacion personal y familiar del nifio y de su condicién
médica, la mediacién con el equipo médico sanitario que le atiende y el profesorado del
nifio en caso de estar escolarizado para llevar a cabo un seguimiento durante su ingreso (p.
147).

Ledn. (1999), citado por Serradas Fonseca (2010), plantea que las funciones que el

maestro o el profesional de la educacion desempefia en el aula hospitalaria son:

1. Prestar atencion educativa directa con el fin de prevenir o paliar el retraso escolar
que pudiera ocasionar la hospitalizacion y dar continuidad al proceso educativo durante el
tiempo de permanencia en el hospital.

2. Establecer comunicacion con los docentes de los centros escolares de procedencia
de los nifios/as para garantizar la continuidad del proceso educativo.

3. Elaborar o adaptar materiales didacticos que permitan la adecuacion de la accion

educativa a la variedad de situaciones personales y escolares que se presenten.
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4. Disefiar y desarrollar actividades educativas de caracter lidico y recreativo,
ajustadas a las caracteristicas y situaciones individuales de cada nifio/a.

5. Ofrecer asesoramiento a los padres, en relacion con las necesidades educativas de
sus hijos.

6. Informar a los padres sobre la importancia de continuar la atencion educativa,
combatiendo el sindrome hospitalario y la ansiedad, desviando la preocupacién en torno a
la dolencia hacia la actividad escolar (p. 179).

5.10 El educador especial y su intervencién

A este punto, se considera importante describir el perfil del educador especial desde la
pedagogia hospitalaria, profesional que aparece como miembro de los equipos interdisciplinarios
en varios programas de Estimulacion temprana de la ciudad que fueron analizados.

Skilar (2004) define la educacion especial como:

El conjunto de técnicas que apoyan a la persona con discapacidad, por esto, el proposito

del educador especial es ofrecer una atencion particularmente individualizada, con el

objetivo de lograr en el alumno el desarrollo de determinadas funciones que le permitan

mejorar la calidad de sus aprendizajes. Conjuntamente debera identificar y evaluar las

necesidades y potencialidades del alumno, implementar metodologias para orientar y

apoyar a sus estudiantes en su proceso educativo, potenciar al maximo el desarrollo de sus

educandos, brindar un tipo de asesoria a los padres sobre el tipo de ayuda que pueden

proporcionar a sus hijos para reforzar y contextualizar determinados aprendizajes en el

hogar ya que es importante el acompafiamiento de la familia en su desarrollo educativo,

entre otras.
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Ander Egg (1997) citado por Fernandez Hawrylak (2000), la define de una forma similar,
plantea que la Educacion Especial es “entendida como el conjunto de medidas y recursos
(humanos y materiales) que han de ponerse a disposicion de los alumnos con necesidades
educativas especiales, que, por algun déficit, carencia, disfuncion o discapacidad, les impida un
adecuado desarrollo y adaptabilidad” (p. 141).

En el documento Sintesis Proyecto Pedagdgico del Programa Licenciatura en Educacion
Especial (2011), se menciona el perfil profesional del egresado, sintetizado en cuatro campos de
accion, a partir de unas labores especificas. Para este estudio se retoman dos de los campos, de
acuerdo al objetivo de la investigacion.

5.11 En el campo escolar y en procesos educativos

En instituciones educativas formales, organizaciones y centros especializados que ofertan
programas educativos para personas con discapacidad y con talentos o capacidades
excepcionales, como:

- Maestro y maestra responsable de acciones académico-administrativas relacionadas
con programas, planes, proyectos, entre otros; de apoyo a los procesos escolares y educativos de
las personas con discapacidad y con talentos o capacidades excepcionales.

- Maestro y maestra de apoyo a los procesos de ensefianza y de aprendizaje de las
personas con discapacidad y con talentos o capacidades excepcionales.

- Maestro y maestra de grado en el primer ciclo de la educacion bésica.

- Maestro y maestra gestor, ejecutor, asesor y evaluador de proyectos educativos en pro

de la Educacién Inclusiva en contextos escolares, sociales y culturales
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5.12 En el campo de la salud
- Participante y ejecutor de programas educativos de promocion de la salud y prevencién
de riesgos de discapacidad (primaria, secundaria y terciaria).
- Integrante de los equipos interdisciplinarios y colaborativos de los programas o
proyectos de apoyo a las personas con discapacidad y con talentos o capacidades excepcionales.
5.13 Pedagogia Hospitalaria
Las acciones pedagdgicas dentro de un contexto de salud, estan fundamentadas desde la
pedagogia hospitalaria, definida por Castafieda-Quintero (2006), como:
Las actuaciones que forman parte de aquellas que estan encaminadas a atender las
necesidades mas propias de la persona, que bien por no ser objeto directo de la actuacion
médica o por no hacer parte de las competencias propias del personal sanitario, no son
cubiertas por el servicio hospitalario; en este caso la educacion (parrafo 2).
Lisazoain (2000) considera la pedagogia hospitalaria como:
Ciencia practica que se apoya tanto en la teoria educativa como en experiencias previas,
pero siempre sera consciente de la particularidad de cada caso. Por ese hecho, la
pedagogia hospitalaria, es una disciplina que dispone del rigor que entrafia toda ciencia, y
de la flexibilidad que demanda toda relacién humana. Es, pues, un campo abierto al
continuo estudio y a la siempre posible mejora de su aplicacion (p. 18).
Por otra parte, Serradas Fonseca (2003) menciona que:
Desde el punto de vista de la Pedagogia Hospitalaria, surge un reto oportuno e interesante,
para ayudar al nifio o nifia y a su familia a establecer vinculos con el hospital durante el

tiempo de estancia, informandoles y aclarando sus dudas respecto al proceso que estan
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viviendo, dando una mayor importancia al apoyo emocional y afectivo, estableciendo

relaciones con el personal médico y sanitario que los atenderan y asi posibilitando la

reduccién de la ansiedad, la tension y el miedo que pueden ser experimentados tanto por

el nifio 0 nifla como por su contexto familiar (p. 455).

La pedagogia hospitalaria busca garantizar el derecho a la educacién de los alumnos en
situacion de enfermedad, pero también busca atender las necesidades particulares que emergen en
este contexto, como lo son aspectos emocionales y sociales, de manera que se le brinde una
atencion integral en el contexto en que se encuentra.

Algunos tedricos retoman que dichas acciones deben estar apoyadas por un educador
especial debido a que la hospitalizacion hace que el nifio presente unas necesidades especiales,
derivadas de su separacidn con los centros educativos, con el cambio de rutina en su familia y por
la propia enfermedad, por lo que es necesario hacer una serie de adaptaciones, teniendo en cuenta
las caracteristicas particulares de cada nifio.

Fernandez Hawrylak (2000), la Educacion Especial “guarda objetivos comunes con la
pedagogia hospitalaria, pues si la primera se orienta a nifios con necesidades educativas
especiales, en la segunda la situacion de enfermedad hace que los nifios presenten necesidades
especiales, entre ellas, las educativas.” (p. 141)

5.14 Necesidades Educativas Especiales y Necesidades Asistenciales Especiales

Los nifios y nifias hospitalizados hacen parte de las poblaciones vulnerables y diversas, y
por su situacién de enfermedad presentan una serie de necesidades especiales a nivel sanitario y

educativo, de acuerdo a las caracteristicas individuales.
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Las necesidades a nivel sanitario son nombradas como necesidades asistenciales, que
deben ser suplidas por el personal adecuado y favorecen la estabilidad fisica y emocional del
paciente y su familia, propiciando que la instancia en el hospital ayude a la mejora progresiva, la
salud y favorezca el desarrollo integral.

Los nifios con necesidades asistenciales especiales son aquellos que sufren un proceso
cronico de tipo fisico, del desarrollo conductual, emocional o que estan expuestos al riesgo de
padecerlo, y requieren, ademas, servicios sanitarios y complementarios que por su naturaleza o
cuantia van mas alla de lo que precisan generalmente los nifios.

En los servicios sanitarios y complementarios se incluyen toda una serie de servicios que

sirven para mantener o mejorar la salud y la capacidad funcional del nifio, como son los

servicios sanitarios, los servicios terapeuticos (fisioterapia, logopedia, terapia
ocupacional, cuidados a domicilio...), los servicios de apoyo familiar y los servicios
complementarios como lo son la intervencion precoz, la educacion especial, los servicios

sociales, etc. (McPherson et al. 1998, citado por Fernandez y Grau 2014, p. 101).

Una vez estén siendo atendidas las necesidades asistenciales de cada paciente, el nifio y la
familia podran estar en condiciones 0ptimas, para abordar las necesidades educativas especiales,
las cuales estan asociadas a los apoyos que necesita un nifio o joven para desarrollar sus procesos
de aprendizaje regularmente, donde el educador especial puede flexibilizar los contenidos y
adaptarlos a las condiciones especificas del nifio, sean cognitivas, fisicas, sensoriales y de
contexto.

Por su parte Ortiz (2001), plantea que
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Puede considerarse al nifio enfermo como alumno con necesidades educativas especiales,
que tiene una dificultad para aprender significativamente mayor, que la mayoria de los
alumnos de su edad o que tiene una limitacion que le dificulta el uso de los recursos mas
generales y ordinarios (p. 28).

Si bien las necesidades educativas especiales en el contexto hospitalario estan asociadas a
la situacion de enfermedad, en ocasiones se da una doble connotacién, ya que algunos nifios
presentan necesidades educativas especiales antes de padecer la enfermedad o someterse al
proceso de hospitalizacion, como es el caso de la poblacion con discapacidad motora.

En el informe de Warnock (1978) citado por Ortiz (2001), se especifica que la necesidad
educativa especial es,

Aquella que requiere la dotacion de medios especiales de acceso al curriculo, mediante un

equipamiento o unos recursos especiales, la modificacion del medio fisico o unas técnicas

de ensefianza especializadas. Una particular atencién a la estructura social y al clima

emocional en los que tiene lugar la educacion (p. 27).

Puede tomarse ese acceso al curriculo como el acceso a la educacion en general, ya que,
aunque la atencidn a la primera infancia no esta basada en un curriculo, hay unos estamentos
legales que la reglamenta, por tanto, debe ser garantizada sin importar el contexto y las
condiciones de cada nifio.

Las necesidades Educativas Especiales se clasifican en:

- Necesidades educativas especiales permanentes, definidas como aquellas que a pesar

de una intervencion médica y pedagogica, acompafaran al alumno por el resto de su vida.
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- Necesidades educativas especiales transitorias, definidas como aquellas que logran
tener una evolucion positiva al intervenir desde el punto de vista médico y pedagdgico, en el que
los alumnos pueden superar su déficit a lo largo de su formacién educativa.

Las necesidades educativas especiales derivadas de las enfermedades crdnicas suelen
concentrarse en tres grupos Grau y Ortiz, 2001; Grau, 2004 citado por Fernandez-Hawrylak y
Grau-Rubio (2014)

Las relacionadas con la asistencia sanitaria: para dar respuesta a estas necesidades
se aplican programas para el control de la enfermedad, manejo de aparatos, de
preparacion para las pruebas diagnosticas, intervenciones quirargicas, administracion de
medicamentos y otros tratamientos, de informacién a los familiares y allegados y de
adaptacion del entorno.

Las relacionadas con la adaptacion emocional del nifio y la familia a la enfermedad:
se llevan a cabo programas para el control de los trastornos psicolégicos asociados a las
enfermedades.

Las adaptaciones curriculares de acceso, para evitar el retraso o el fracaso escolar,
asi como significativas para nifios con secuelas permanentes derivadas de la enfermedad

(p. 104).

6. MARCO LEGAL
Este apartado tiene como fin conocer las bases legales internacionales y nacionales que
sustentan la investigacion, destacando especialmente los articulos relacionadas con el derecho a

la educacion que tiene el nifio y nifia en situacion de enfermedad desde sus primeros afios.
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Los derechos humanos cubren a todas las personas sin distincion alguna de nacionalidad,
residencia, sexo, origen, etnia, color, religion, lengua, o cualquier otra condicién. Uno de los
derechos fundamentales, es la educacion, que esta reglamentando desde el afio 1948, con la
declaracion de los derechos humanos.

La Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO) se ha basado en la anterior declaracién para sustentar las obligaciones juridicas
internacionales del derecho a la educacion. En la actualidad

Mantiene su compromiso con una vision holistica y humanista de la educacion de calidad

en el mundo entero, trata de hacer realidad el derecho de cada persona a recibir ensefianza

y sostiene el principio de que la educacion desempefia una funcion esencial en el

desarrollo humanao, social y econémico (UNESCO, 2011, p. 7).

En la Constitucion Politica de Colombia de 1991, se propone los derechos de los nifios
como fundamentales y por tanto el derecho a la educacion, en su articulo 67, exige que, “el
estado, la sociedad y la familia son responsables de la educacion, que sera obligatoria entre los
cinco y los quince afios de edad y que comprendera como minimo, un afio de preescolar y nueve
de educacion basica” (Constitucion Politica de Colombia, 1991).

Todo lo anterior permite concebir la educacién desde un enfoque de derechos, que se
ratifica y se amplia a través de la Ley 115 de febrero 8 de 1994, la cual establece en el Titulo I:
Disposiciones preliminares, Articulo 1, que el objetivo es:

“Sefialar las normas generales para regular el Servicio Publico de la Educacion que
cumple una funcién social acorde con las necesidades e intereses de las personas, de la familia y

de la sociedad” (Ley 115, 1994).
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Ademas, se reglamenta en el Titulo 111: Modalidades de atencion educativa a poblaciones,
el derecho a la educacion principalmente a las personas en situacion de discapacidad. De esta
manera:

Articulo 46: Integracion con el servicio educativo. La educacidn para personas con
limitaciones fisicas, sensoriales, psiquicas, cognoscitivas, emocionales o con capacidades
intelectuales excepcionales, es parte integrante del servicio publico educativo.

Acrticulo 47: el Estado apoyara a las instituciones y fomentara programas y experiencias
orientadas a la adecuada atencion educativa de aquellas personas a que se refiere el articulo 46 de
esta Ley.

Acrticulo 48: aulas especializadas: ElI Gobierno Nacional dara ayuda especial a las
entidades territoriales para establecer aulas de apoyo especializadas en los establecimientos
educativos estatales de su jurisdiccion que sean necesarios para el adecuado cubrimiento, con el
fin de atender, en forma integral, a las personas con limitaciones.

Lo anterior se amplia en el decreto 2082 de 1996, que reglamenta la atencion educativa
para personas con limitacién, con capacidades o talentos excepcionales, reglamentando en su
Articulo 3:

La atencion educativa para las personas con limitaciones o con capacidades o talentos
excepcionales, se fundamenta particularmente en los siguientes principios:

- Integracidn social y educativa: se incorpora al servicio publico educativo del pais, con

apoyos especiales de caracter pedagdgico, terapéutico y tecnoldgico que sean necesarios.
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- Desarrollo humano: se reconoce que deben crearse condiciones de pedagogia para que
las personas con limitaciones o con capacidades puedan desarrollar integralmente sus
potencialidades y satisfacer sus intereses.

- Oportunidad y equilibrio: el servicio educativo se debe organizar y brindar de tal
manera que se facilite el acceso, la permanencia y el adecuado cubrimiento de las personas con
limitaciones o con capacidades excepcionales.

- Soporte especifico: por el cual esta poblacion pueda recibir atencién especifica y en
determinados casos, individual y calificada, dentro del servicio publico educativo, segun la
naturaleza de la limitacion o de la excepcionalidad.

Durante el desarrollo de esta investigacion, se ha generado un gran interés a la atencion
integral a la primera infancia, la Ley 1098 de noviembre 8 de 2006 (Cddigo de Infancia y
Adolescencia) en su articulo 28 retoma el derecho a la educacion, planteando que, “los nifios, las
nifias y los adolescentes tienen derecho a una educacion de calidad, es obligatoria por parte del
Estado en un afio de preescolar y nueve de educacion basica totalmente gratuita” (Ley 1098,
2006).

En esta linea, se estipula en su articulo 29, la primera infancia como:

La etapa del ciclo vital en la que se establecen las bases para el desarrollo cognitivo,
emocional y social del ser humano. Comprende la franja poblacional que va de los cero (0) a los
seis (6) afos de edad. Desde la primera infancia, los nifios y las nifias son sujetos titulares de los
derechos reconocidos en los tratados internacionales, en la Constitucién Politica y en este

Cadigo. Se convierten en derechos impostergables de la primera infancia, la atencion en salud y
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nutricion, el esquema completo de vacunacion, la proteccion contra los peligros fisicos y la
educacion inicial.

También en su articulo 36, determina que:

Todo nifio, nifia o adolescente que presente anomalias congenitas o algun tipo de
discapacidad, tendra derecho a recibir atencidn, diagnostico, tratamiento especializado,
rehabilitacion y cuidados especiales en salud, educacion, orientacion y apoyo a los miembros de
la familia o a las personas responsables de su cuidado y atencion. Igualmente tendran derecho a la
educacion gratuita en las entidades especializadas para el efecto.

La Estrategia de Atencidn Integral a la primera Infancia: Fundamentos politicos, técnicos
y de gestion desarrollada por el Ministerio de Educacién Nacional (2014) propone:

Llegar a los nifios y las nifias como seres integrales y no mediante una sumatoria de

servicios en los que se desdibujan como centro de la atencién. La atencion integral,

reconocida como la forma a través de la cual los actores responsables de garantizar el
derecho al pleno desarrollo de los nifios y nifias en primera infancia materializan de

manera articulada la proteccion integral, implica dar pasos significativos, coherentes y

consistentes hacia la definicion colegiada de los estructurantes que la configuran y

organizarse para garantizar que las acciones de los involucrados concurran en torno a cada

nifia y cada nifio, de forma pertinente, oportuna, flexible, diferencial, continua,

complementaria y con calidad (p. 93).

La estrategia de atencion integral, cred una serie de Orientaciones pedagdgicas para la
educacion inicial en el marco de la atencion integral, en el Documento No. 20 “Sentido de la

Educacion Inicial”, considera la educacion como una oportunidad que se brinda a todas y todos
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los colombianos a lo largo de la vida, comenzando por los nifios y las nifias en primera infancia, a
través de los procesos de educacion inicial en el marco de la atencion integral.

En el marco de la pedagogia se reconocen las acciones del maestro como la posibilidad de

Propiciar, en el nifio y la nifia, un aprendizaje particular con respecto a su desarrollo

integral. No son técnicas, recetas, pasos ni métodos a seguir mecanicamente. Son

selecciones intencionales de quien educa, por considerar que con esos instrumentos 0

medios logra generar los propo6sitos y planes propuestos (MEN, 2014).

Es evidente que la educacion es un derecho fundamental para todas las personas,
incluyendo a nifios, nifias y adolescentes en situacion de discapacidad motora, que en algunas
ocasiones estan hospitalizados, razon por la cual se ha reglamentado a nivel internacional y
nacional la necesidad de la atencion educativa en los hospitales para los nifios en situacion de
enfermedad a partir de las premisas de la pedagogia hospitalaria, que estan reglamentadas en la
Carta Europea de los derechos de los nifios y las nifias hospitalizados, que en el afio 1984 el
Parlamento Europeo aprobd la Carta de la Derechos de los y las Pacientes, que recoge los
derechos de las personas menores de edad que se encuentran en esta situacion.

- Derecho a ser tratado con tacto, educacion y comprension, y a que se respete su
intimidad.

- Derecho a recibir, durante su permanencia en el hospital, los cuidados prodigados por un
personal cualificado, que conozca perfectamente las necesidades de cada grupo de edad tanto en

el plano fisico como en el afectivo.
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- Derecho a proseguir con su formacion escolar durante el ingreso y a beneficiarse de las
ensefanzas de los profesionales de la educacion y del material didactico que las autoridades
educativas pongan a su disposicion.

- Derecho a disponer, durante su permanencia en el hospital, de juguetes adecuados a su
edad, libros y medios audiovisuales.

- Derecho a poder recibir estudios en caso de hospitalizacion parcial (hospitalizacién
diurna) o de convalecencia en su propio domicilio.

Europa desde sus leyes ha brindado una atencion a la poblacion en situacion de
enfermedad que ha generado grandes intereses a nivel mundial, en especial América Latina. En la
declaracion de Niterdi, Rio de Janeiro, Brasil, 9 de septiembre de 2009 en la Asamblea General
de REDLACEH (Red Latinoamericana y del Caribe por el Derecho a la Educacién de Nifios y
Jovenes Hospitalizados o en Tratamiento) se planted la Declaracion de los derechos del nifio, la
nifia o joven hospitalizado o en tratamiento de Latinoamérica y el Caribe en el ambito de la
educacion, validada el 22 de Noviembre de 2013 en la XIX reunion de la comision de educacion,
cultura, ciencia, tecnologia y comunicacién del parlamento latinoamericano. Donde se declara:

- Derecho a que los paises establezcan y desarrollen la normativa necesaria para hacer
efectiva la atencion educativa, implementando las politicas pertinentes al efecto.

- Derecho a ser educados por profesionales de la educacion especializados, conforme a
proyectos educativos que atienden sus necesidades especiales, con contenidos, metodologia y

evaluacion que consideren su situacion médica y de salud.
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- Derecho a recibir un servicio educativo integral, que tenga en cuenta la persona, sus
aspectos fisicos, psicosociales, espirituales, familiares, afectivos, cognitivos, artisticos,
expresivos y culturales, haciendo especial hincapié en los aspectos sanos sobre el déficit.

- Derecho a recibir educacién en los establecimientos de salud, en espacios propios
definidos para desarrollar actividades pedagdgicas, en lugares adecuados, accesibles,
debidamente implementados, que respondan a las tendencias educativas vigentes.

Més adelante en 2015, la Red Latinoamericana y del caribe propuso la Ley marco sobre el
derecho a la educacion de los nifios, nifias y jovenes hospitalizados o en situacion de enfermedad
en América Latina y el caribe aprobada en la XXX asamblea ordinaria del parlamento
latinoamericano en ciudad de Panam4, donde se expone los derechos de los nifios, nifias y
adolescentes con respecto a la educacion, destacando para este trabajo los siguientes:

Articulo 1: a los alumnos del sistema educacional de ensefianza preescolar, basica o
primaria, secundaria 0 media y de la educacién especial o diferencial, que presenten patologias o
condiciones médico-funcionales, los Estados respectivos les proporcionaran la correspondiente
atencion escolar en el lugar que por prescripcion médica deban permanecer, la que sera
reconocida con las normas que establezca cada Ministerio de Educacion o Secretaria de
Educacion, segun sea el caso.

Articulo 3: los recintos hospitalarios y/o centros especializados de salud, destinados a la
rehabilitacion y/o atencion de nifios, nifias y jovenes que presenten patologias o condiciones
médico-funcionales, deberan implementar un recinto escolar que tendrd como propdsito favorecer

la continuidad de estudios o escolarizacion de ensefianza preescolar, basica o primaria,
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secundaria o0 media y de la educacion especial o diferencial de los respectivos procesos escolares
de este colectivo.

Articulo 5: En los establecimientos educacionales hospitalarios ejerceran funciones
docentes, profesores/as, maestros/as, titulados de Ensefianza primaria o basica, especial o
diferencial, y en pedagogia hospitalaria media o secundaria, y preescolar o parvulario, quienes
desarrollaran su labor pedagogica en forma colaborativa en beneficio de los alumnos/as y
dependiendo de las necesidades educativas especiales que estos presentan.

Acrticulo 14: El Ministerio de Educacién o Secretaria de Educacion de cada pais
supervisara, orientard y apoyara el quehacer técnico-pedagogico y administrativo de las escuelas
y aulas hospitalarias, en un marco de accion que apunte a la flexibilidad, globalidad,
personalizacion, participacion y desarrollo de potencialidades, basandose en la normativa vigente
y en el Curriculo Nacional de cada nivel educativo.

En Colombia existe un marco legal referente al derecho a la educacién de nifios, nifias y
adolescentes que se encuentran en procesos continuos de hospitalizacion. El Decreto 1470 del 12
de Julio de 2013, considera la importancia de dar continuidad a los procesos de ensefianza y
aprendizaje de la poblacién menor de 18 afios durante el tiempo que estan hospitalizados y dejan
de asistir al establecimiento educativo en que se encuentran hospitalizados.

Se destacan los siguientes articulos:

Acrticulo 1: el presente Decreto tiene por objeto reglamentar el Apoyo Académico
Especial en educacion formal en los niveles de educacion preescolar, basica y media.

Acrticulo 2: son beneficiarios del presente Decreto, la poblacion menor de 18 afios

matriculada en un establecimiento educativo en los niveles de preescolar, basica y media que se
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encuentre en Instituciones Prestadoras de Salud o aulas hospitalarias publicas o privadas en
alguna de las condiciones determinadas en el articulo 2 de la Ley 1388 de 2010.

Articulo 5: el Apoyo Académico Especial, constituye una estrategia educativa disefiada
con el objetivo de garantizar el ingreso o la continuidad en el sistema educativo, que por motivos
de examenes diagnosticos y procedimientos especializados por sospecha de cancer, o tratamiento
y consecuencias de la enfermedad, se encuentren en Instituciones Prestadoras de Servicios de
Salud o Aulas Hospitalarias Publicas o Privadas y no pueden asistir de manera regular al
establecimiento educativo.

Desde el Ministerio de Educacion Nacional Colombiano (MEN) se viene trabajando a
partir de los modelos de educacion flexible, las orientaciones para la implementacion del apoyo
académico especial y apoyo emocional a nifios, nifias y jovenes en condicién de enfermedad, con
el objetivo de garantizar el Apoyo Académico Especial a los menores de edad beneficiarios de las
Leyes 1384 (Ley Sandra Ceballos, por la cual se establecen las acciones para la atencién integral
del cancer en Colombia) y 1388 del 2010 (Por el derecho a la vida de los nifios con cancer en
Colombia) y dar cumplimiento al Decreto 1075 de 2015.

El Apoyo Académico Especial esta disefiado como una estrategia educativa con el

objetivo de garantizar el ingreso o la continuidad en el sistema educativo de la poblacion

menor de 18 afios que por motivos de examenes diagnosticos, procedimientos,
tratamientos, consecuencias de la enfermedad, estados de convalecencia, se encuentren en
instituciones prestadoras de servicios de salud, aulas hospitalarias publicas o privadas,
instituciones de apoyo o en la casa y no pueden asistir de manera regular al

Establecimiento Educativo (MEN, 2016)
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7. CONTEXTUALIZACION

La practica pedagdgica se desarrollo durante tres semestres, la cual estuvo guiada por
encuentros académicos, revision bibliografica y diferentes materiales que fueron elaborados a
partir de las dinamicas del contexto. Principalmente la aplicacion de las guias en el trabajo de
campo Yy el andlisis de bitacoras arrojaron la problematica a investigar.

7.1 Guia de Actividades diagndsticas y de acercamiento

Al ser aceptada la propuesta de investigacion por el programa Aula Pablito, se elabord
una guia de actividades didacticas en el espacio del seminario, con el fin de tener un
acercamiento al contexto y a los nifios, nifias y jovenes en situacion de enfermedad internos en el
hospital y de esta manera identificar las necesidades a nivel emocional y escolar. Las actividades
estan enfocadas en las expresiones artisticas y sirvieron como herramienta para conocer las
caracteristicas generales y especificas de los alumnos

Esta guia de intervencion esta dividida en tres etapas del ser humano que son: de 2 a 6
afios, una segunda etapa de 7 a 11 afios y la Gltima etapa de 12 a 18 afios; aunque cabe aclarar que
se podian flexibilizar y adaptar a cualquier edad, de acuerdo a las caracteristicas particulares del
nifio, nifia o joven.

En medio de la aplicacién de la guia, que fue durante dos meses aproximadamente se
pudo identificar que habia una buena cantidad de poblacién entre los 0 a los 2 afios, la cual no se
habia tenido en cuenta en la elaboracién de la guia.

Planeaciones Diarias
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Finalizando el primer semestre de practica se vio la necesidad de realizar un acercamiento
a las planeaciones que llevaba la docente cooperadora. En este rastreo se obtuvo un formato de
tematicas por mes y subtemas por semana (véase Apéndice A), teniendo en cuenta aspectos
importantes y relevantes de cada mes, como, por ejemplo: en abril el mes de los nifios. A raiz de
lo anterior se comenz0 a realizar planeaciones diarias, teniendo presente los formatos de la
docente cooperadora del aula, las caracteristicas del contexto y de los sujetos identificados con la
primera guia que estaba direccionada al fortalecimiento de la resiliencia y las expresiones
artisticas.
Las actividades estaban encaminadas por un objetivo que permitia que se guiara su desarrollo de
manera clara y buscaban acoger a gran parte de la poblacién. Sin embargo, se evidencié que era
complejo desarrollar dichas actividades con los nifios entre 0 y 2 afios de edad, igual que en la
primera guia, puesto que las veces que estos nifios asistian al aula las actividades eran realizadas
por los padres y los nifios no participaban de manera activa.

Surgid la necesidad de que la atencion pedagdgica dentro del aula acogiera también a los
menores de dos afios.

7.2 Guia de Actividades de Estimulacion

Al iniciar el segundo semestre de préactica, ingresaron cuatro comparieras mas, lo que
facilité la atencion a los nifios entre los 0 y los 2, afios convirtiéndose la practica en una linea de
investigacion, debido a que eran un porcentaje significativo de la poblacién hospitalizada.

Con el fin de tener un acercamiento con esta poblacion e identificar las principales
necesidades y el apoyo pedagdgico mas oportuno, se elabord un derrotero de actividades de

estimulacion temprana, teniendo en cuenta las areas y etapas del desarrollo.
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La guia fue construida con base a la cartilla de ejercicios de estimulacion temprana de la
UNICEF (2011) y la guia de estimulacion temprana para el facilitador, del Pert (2009).

Las actividades estaban dirigidas a los nifios, pero se organizaron de tal manera en que las
familias también tuvieran participacion y los encaminara a concientizarlos sobre la importancia
de la estimulacion temprana y brindar formacidon respecto a lo que hay que tener en cuenta a la
hora de estimularlos a través de qué ejercicios y/o actividades.

Al comenzar la aplicacion de las actividades con los nifios se encontré que en el Hospital
Pablo Tobdn Uribe, se esta construyendo un programa de estimulacion temprana con enfoque
multisensorial, con los profesionales de Terapia Ocupacional y Fisioterapia, y a partir de esto se
determind importante ir mas alla de aplicar una guia, focalizandose en indagar sobre el programa
en marcha y analizar la posible articulacion del educador especial teniendo en cuenta la poblacion

gue se tienen como foco de atencion.

8. MARCO METODOLOGICO

La investigacion tiene como objetivo, analizar como el educador especial se puede
articular en un trabajo interdisciplinario con los profesionales de la salud en el programa de
estimulacion temprana con enfoque multisensorial que esta en proceso de construccion. Se utilizd
la metodologia de Investigacion en el marco del paradigma cualitativo con enfoque hermenéutico
de tipo fenomenogréfico.

El paradigma cualitativo es definido como el procedimiento metodoldgico que utiliza

palabras, textos, discursos, dibujos, graficos e imagenes para comprender la vida social

por medio de significados y desde una perspectiva holistica, pues se trata de entender el
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conjunto de cualidades interrelacionadas que caracterizan a un determinado fenémeno

(Mejia Navarrete, 2013, p. 28).

Mejia-Navarrete (2004) propone que el paradigma cualitativo busca

Comprender la intencion del acto social, esto es la estructura de motivaciones que tienen

los sujetos, la meta que persiguen, el proposito que orienta su conducta, los valores,

sentimientos, creencias que lo dirigen hacia un fin determinado (p. 29).

En cuanto a las caracteristicas de la investigacion cualitativa Taylor Bogdan (1992) citado
por Sandoval, (1996) plantea que

e Esinductiva. Su ruta metodoldgica se relaciona més con el descubrimiento y el
hallazgo, que con la comprobacion o la verificacion.

e Es holistica. El investigador ve al escenario y a las personas en una perspectiva
de totalidad; las personas, los escenarios o los grupos no son reducidos a variables, sino
considerados como un todo integral, que obedece a una logica propia de organizacion,
funcionamiento y significacion.

e Esabierta. No excluye de la recoleccién y el analisis de datos puntos de vista
distintos. Para el investigador cualitativo todas las perspectivas son valiosas. En
consecuencia, todos los escenarios y personas son dignos de estudio.

e Es humanista. El investigador cualitativo busca acceder por distintos medios a lo
personal y a la experiencia particular del modo en que la misma se percibe, se siente, se
piensa y actla por parte de quien la genera o la vive (p. 41-42).

Todas estas caracteristicas se reflejan en el ejercicio de practica pedagdgica e

investigativa, para poder comprender las dindmicas de la pedagogia hospitalaria dentro del
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Programa Aula Pablito y la necesidad de reconocer el derecho a la educacién en la poblacion a la
primera infancia a partir de un programa de estimulacion que se viene construyendo en el
Hospital Pablo Tobon Uribe, considerando la participacion del educador especial en el trabajo
interdisciplinario para brindar una atencién integral.

Esta investigacion estd ubicada en un enfoque hermenéutico, en “un intento de describir y
estudiar fendmenos humanos significativos de manera cuidadosa y detallada, tan libre como sea
posible de supuestos tedricos previos, basada en cambio en la comprension practica” (Packer,
1985, p. 3).

En esta misma linea, la investigacion fue de tipo fenomenografico, aquella “se ocupa del
estudio de la variedad y la evolucion de las capacidades para experimentar de cierta manera
fenomenos particulares del mundo” (Ortega-Santos, 2007, p. 42). Es necesario resaltar que el
término fenomenografia tiene sus raices etimoldgicas en el griego “fainomenon” es decir,
apariencia y “grafein” que significa descripcion. La combinacion de estas dos palabras forma su
definicion: descripcion de las apariencias y/o fenomenos.

De esta manera, la fenomenografia cumple con el estudio de las diferentes formas en las

cuales la gente experimenta, percibe, aprende, comprende o conceptualiza los fendmenos

en y desde el mundo que la rodea [...] El objetivo de la fenomenografia ha sido la
comprension de los fenémenos a partir del punto de vista de quien la vivencia,
enfatizando las diferentes valoraciones posibles sobre una realidad especifica (Arguello-

Parra, 2009, p. 3).
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Las técnicas de recoleccion de datos que se utilizaron en pro de la investigacion fueron la
revision documental, la observacion participante, observacion directa no participante y
entrevistas semiestructuradas.

La observacion es entendida como simple contemplacion (“sentarse a ver el mundo y

tomar notas”); implica adentrarnos profundamente en situaciones sociales y mantener un

papel activo, asi como una reflexion permanente. Estar atento a los detalles, sucesos,
eventos e interacciones (Sampieri-Hernandez; Fernandez-Collado & Lucio-Baptista,

2014, p. 399).

El proposito es explorar y describir ambientes, analizando y comprendiendo los eventos y
los significados que se dan a partir de los sujetos que hacen parte del contexto, permitiendo
identificar problematicas sociales.

La observacion participante se llevo a cabo durante la investigacion, con la aplicacion de
la guia de actividades como ejercicio del educador especial, ésta permitio describir las acciones
que caracterizan a la poblacion observada, es decir, posibilitd prestar mayor atencion a las
practicas y al significado que le otorgan los propios actores. Caracteristico de ella, es que el
investigador tiene como objetivo aprender y vivenciar del fenémeno cotidiano que le resulta
ajeno. Por ello, observa, acompafia y comparte con los actores las rutinas diarias que conforman
la experiencia del grupo que se esta observando.

Otra de las técnicas fue la observacién directa no participante:

Es aquella en la cual se recoge la informacion desde afuera, sin intervenir para nada en el

grupo social, hecho o fendmeno investigado. El observador no participa en la vida social
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del grupo al que observa, sino que participa como observador (Benguria-Puebla; Martin-

Alarcon; Valdés-Lopez; Pastellides y Gomez-Colmenarejo, 2010, p. 32).

Esta técnica de recoleccion de datos, requiere que el observador sea poco visible y no se
comprometa en el trabajo del grupo como miembro de él, por el contrario, se debe mantener
alejado para poder observar detenidamente el fendmeno que se muestra dentro del contexto y los
participantes, esto se logré por medio de las visitas a algunas IPS (Institutos Prestadores de
Salud) y Fundaciones de la ciudad de Medellin, con el objetivo de conocer los programas de
estimulacién temprana.

Para el registro de las observaciones, se us6 como instrumento las bitacoras de analisis
(véase Apéndice B).

Segun Hernandez-Sampieri; Fernandez-Collado & Baptista-Lucio (2014) cumplen la
funcién de documentar el procedimiento de anélisis y las propias reacciones del investigador
durante el recorrido. Es una estrategia Util para organizar los procedimientos analiticos, suele
también llamarse memos analiticos, resulta ser un documento que comprueba la validez y la
confiabilidad de los datos ya que los apuntes fisicos dan cuenta de:

e Anotaciones sobre la metodologia utilizada.

e Anotaciones que responden a conceptos, ideas, teorias, categorias e hipotesis que
surgen durante la observacion.

e Anotaciones que comprueban la credibilidad y verificacion del estudio.

Estos autores afirman que a la hora de escribir aparecen ideas, interrogantes y situaciones
problema que son apropiadas y que no se pueden perder de vista ya que comienzan a dar forma al

planteamiento del problema. Para las bitacoras se tuvo la siguiente estructura:
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e Fecha

e Anotar referencia o fuente importante

e Encabezado que sintetice el objetivo general de la observacion realizada.

e Tener un libre flujo de ideas, sin restringir

e Registrar reflexiones

e Guardar copia.

Cada una de las investigadoras debia dejar reflejado en la bitacora su escritura
diariamente y llenarla de acuerdo al formato establecido, alli se reflej6 el analisis de cada
observacion, que finalmente permitié establecer la credibilidad del método de analisis.

La tercera técnica de recoleccion de datos fue la entrevista semiestructurada (véase
Apéndice C), que contribuy6 a extraer informacion del accionar de profesionales como
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, enfermeras y educadores especiales en el trabajo
interdisciplinario dentro de los programas de estimulacion temprana.

La entrevista, es definida como:

Una reunion para intercambiar informacién entre una persona (entrevistador) y otra (el

entrevistado), también puede darse el caso con una pareja o un grupo familiar,

entrevistando a cada uno de los integrantes de una manera individual (Sampieri-

Hernandez; Fernandez-Collado & Lucio-Baptista, 2014, p. 403).

Para la investigacion se utilizo la entrevista semiestructurada “se basa en unas preguntas,
con la libertad de que el entrevistador pueda hacer preguntas adicionales para obtener mayor
informacion frente a lo que quiere saber” (Sampieri-Hernandez; Fernandez-Collado, & Lucio-

Baptista, 2014, p. 411).
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Para cotejar la informacion que arrojaron las entrevistas, se construyd una matriz por
categorias (véase Apéndice D) que permitio el analisis de la informacion con la teoria y asi llegar
a conclusiones finales de la investigacion, ya que en la investigacion cualitativa, los datos
recogidos necesitan ser analizados por medio de éstas, con el fin de “poder realizar
comparaciones y posibles contrastes, de manera que se pueda organizar conceptualmente los
datos y presentar la informacion siguiendo algun tipo de patrén o regularidad emergente”
(Austin, 2000).

9. MOMENTOS METODOLOGICOS

La propuesta metodoldgica tuvo varias fases como una interaccion dinamica y ordenada,
por tal razdn, se convirtieron en complementos dialdgicos del proceso investigativo. Fue
necesario establecer una ruta metodoldgica que permitiera conocer los procesos y acciones
pertinentes para su desarrollo, asi como las personas implicadas y los tiempos requeridos para
cada uno de ellos; el proceso investigativo se desarroll6 entre el afio 2016 y la primera mitad del
afio 2017. Divididos en tres momentos, asi:

9.1. Recoleccion de informacion documental

Para este primer momento se realizo la revision documental que permitid identificar los
conceptos claves de la investigacion: pedagogia hospitalaria, rol del educador especial en
espacios de salud, aulas hospitalarias existentes en Colombia, investigaciones referentes al tema a
nivel nacional e internacional, evidenciandose vacio documental frente a la pedagogia
hospitalaria y el educador especial, ya que las referencias son antiguas, aproximadamente de hace

maés de veinte afios.
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9.2 Identificacion de caracteristicas de la poblacion

En el segundo momento, la observacion participante fue la practica pedagogica que
permitio tomar elementos de investigacion, a traves de éstas, se identificaron los elementos
inmersos en los procesos de ensefianza y aprendizaje de los nifios, nifias y jovenes en situacion de
enfermedad, dentro del programa Aula Pablito, y su relacion con las necesidades de atencion
integral que requiere la poblacion.

9.3 Identificacion de la atencion que recibe la poblacion objeto

El tercer momento estuvo dividido en dos partes, la primera fue la aplicacion de
entrevistas a los profesionales de enfermeria que son los que tienen el contacto directo con el
grupo poblacional, fisioterapia y terapia ocupacional, responsables de la construccion del
programa de estimulacion multisensorial del Hospital Pablo Tobon Uribe, con el fin de conocer
el sustento tedrico en el que fundamentara el programa.

En la segunda parte de este proceso, realizado por medio de observaciones directas no
participantes, se acudio a IPS de la ciudad de Medellin, con el fin de conocer los programas de
estimulacidn temprana que vienen estructurando para la poblacion de la primera infancia. Se
aplicaron una serie de entrevistas semiestructuradas tanto a las personas encargadas de las
instituciones para conocer las dinamicas de los profesionales (fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, educadores especiales) que hacen parte de equipos interdisciplinarios que brinda
una atencion integral de primera infancia.

9.4 Sistematizacion y analisis de la informacién
Este se realizo a través de un proceso de triangulacion, haciendo uso de las matrices

analiticas que se obtuvieron como resultado de cada uno de las técnicas aplicadas. El anélisis
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estuvo guiado por unas categorias establecidas previamente, que permitieron contrastar la

informacidn obtenida, para después relacionarla con la teoria.

10. CONSIDERACIONES ETICAS

Esta investigacion se baso en la normativa internacional y nacional sobre los principios
éticos que se establecen para las investigaciones y estudios con seres humanos en contextos
hospitalarios:

La declaracion universal sobre bioética y derechos humanos expedida por la UNESCO,
que fundamenta los principios que rigen el respeto de la dignidad de las personas, los derechos
humanos y las libertades fundamentales, con el fin de que la poblacion en general pueda
beneficiarse de los progresos de la ciencia.

Con el animo de no vulnerar los derechos de la poblacion hospitalizada nos respaldamos
por la resolucion N° 008430 de 1993, en la que se establecen las normas cientificas, técnicas y
administrativas, con relacion a las investigaciones en Colombia, respondiendo a los criterios del
capitulo seis, donde se exige que las investigaciones con seres humanos sean realizadas por
profesionales que tengan experiencia en el cuidado integral del ser humano.

Adicional a ello, fue necesario tener en cuenta las consideraciones éticas que de un
maestro en la participacion y accionar dentro de este proceso, siempre basadas en el respeto a su
dignidad como persona y profesional. Es asi como, se consider0 las siguientes premisas a partir

de lo que plantea Nerkis A. y Iraima A (2005).
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- Debe abstenerse de participar activa o pasivamente en cualquier accion o forma de
tortura, tratos crueles, inhumanos o degradantes, que atente contra los derechos humanos
reconocidos mundialmente; incitar a ellos, encubrirlos o intentar cometerlos.

- Respetar los derechos de los investigados en cuanto a ser consultados e informados
de todo aquello que pudiera comprometer su salud, capacidad de decision y participacion
en asuntos que afecten sus condiciones de vida.

- Los casos clinicos se pueden usar en la ensefianza y en publicaciones, pero sin
revelar la identidad de las personas involucradas.

- Concebir al alumno desde una perspectiva integral, como un sujeto
multideterminado por una trama de vinculos internos y externos, emergente en un
contexto historico, portador de una ideologia, inscripto en una cultura, inmerso en sus
circunstancias socioeconémicas y politicas.

- Disefar y conducir investigaciones de acuerdo con normas éticas y de
competencia cientifica, reduciendo la posibilidad de resultados engafiosos, sin inventar
datos o falsificar resultados en las publicaciones.

Teniendo en cuenta los objetivos del estudio, este proyecto se considera de riesgo minimo
o nulo para los participantes. Sin embargo, de acuerdo con la normatividad vigente en el pais para
este tipo de enfoques y propuestas investigativas, se utilizaron formatos de registro, para generar
evidencia del estudio y se diligencié un consentimiento informado con los participantes (véase
Apéndice E), donde autorizaban ser grabados y que la informacién arrojada fuera utilizada con

fines educativos.
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Al principio de cada encuentro uno de los investigadores orientaba la aplicacion del
instrumento, explicaba brevemente en qué consistia el estudio, cuél era el objetivo de la
entrevista, se presentaba el consentimiento para que fuera firmado y luego de esto se procedia a la

aplicacion.

11. HALLAZGOS Y ANALISIS

A partir del rastreo bibliogréfico, el analisis de las bitacoras y las entrevistas realizadas a
diferentes profesionales como fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, enfermeras y educadores
especiales, determinaron las categorias que guiaron el analisis de la investigacion. Estas
permitieron analizar la importancia del educador especial en un trabajo interdisciplinario, en un
programa de estimulacion temprana con enfoque multisensorial para nifios con discapacidad
motora, que se desarrollara en el Hospital Pablo Tobdn Uribe. Cada una de las categorias
transversalizo el accionar del trabajo, desde las entrevistas semiestructuradas realizadas a
distintas instituciones y profesionales, como los antecedentes y referentes teoéricos.

Las categorias establecidas fueron:

ATENCION A PRIMERA INFANCIA:

- Atencion integral

- Estimulacion temprana y multisensorial

DISCAPACIDAD MOTORA

- Acciones disciplinares

- Métodos o enfoque de atencion

INTERDISCIPLINARIEDAD
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- Importancia
- Educacion especial en salud
11.1 Atencion a primera infancia
11.1.1 Atencion Integral

Al ser la primera infancia la poblacion objeto de la investigacion, se decidio hacer un
rastreo bibliografico y una indagacion a partir de entrevistas, sobre la atencion y la intervencion
que recibe esta poblacién desde cada profesional, de acuerdo a las caracteristicas y necesidades
especificas de cada nifio, ya que estos estan constituidos por una serie de elementos entrelazados
entre en si y por tanto es necesario una atencion integral que favorezca su desarrollo.

La atencion integral es definida desde diferentes ambitos y tiene unos parametros
especificos de acuerdo a las diferentes etapas del ser humano y caracteristicas particulares de
cada sujeto. Teniendo en cuenta la investigacion realizada, nos compete definir la manera en que
se concibe la atencion integral en salud y la atencion integral de la primera infancia
especificamente.

Desde el ambito de la salud, la integralidad comprende la igualdad de trato y
oportunidades en el acceso y el abordaje integral de la salud y la enfermedad, consolidando “las
actividades de promocion, prevencion, diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion para
todas las personas” (Ley 1751 de 2015).

En la primera infancia es entendida de manera similar, solo que hace unas mayores
precisiones teniendo en cuenta las caracteristicas de esta etapa de la vida. En Colombia esta

atencion esta sustentada a traves de la estrategia “De Cero a Siempre” y es definida como
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La forma a través de la cual los actores responsables de garantizar el derecho al pleno
desarrollo de los nifios y nifias en primera infancia materializan de manera articulada la

proteccion integral, implica dar pasos significativos, coherentes y consistentes hacia la

60

definicion colegiada de los estructurantes que la configuran y organizarse para garantizar

que las acciones de los involucrados concurran en torno a cada nifia y cada nifio, de forma

pertinente, oportuna, flexible, diferencial, continua, complementaria y con calidad (MEN,

2014, p. 93).

Teniendo claro lo que se entiende por atencion integral, se considera importante la
intervencion de varios profesionales, para dar respuesta a las necesidades especificas de cada
nifio y de esta manera favorecer su desarrollo y dar cumplimiento a sus derechos.

Los profesionales entrevistados coinciden con lo planteado anteriormente, ya que
reconocen fundamental el trabajo en equipo para ofrecer una atencion adecuada a cada sujeto.

La Enfermera 1 (HPTU), expresa que “[...] es importante porque un solo profesional no
abarca todo, pero si se conforma un equipo se pueden potenciar todas las habilidades del nifio
como ser integral”.

La Educadora Especial 1 (IPS), menciona que “[...] el trabajo en equipo es algo
fundamental para la atencién, porque somos seres humanos y somos integrales, nosotros no
estamos segmentados, entonces en esa medida es fundamental que se haga desde esa parte, de
manera holistica”.

Terapeuta Ocupacional 2 (IPS), dice que “Es fundamental un equipo interdisciplinario

porque se debe trabajar a partir de una meta en conjunto...”
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Como se puede observar los profesionales entrevistados, consideran importante la
participacion de varios profesionales en la atencion de cada sujeto, debido a que cada profesional
a partir de unas acciones relacionadas con su saber especifico, contribuye para que se dé una
atencion de calidad que impacte significativamente en la recuperacion de cada nifio y nifia.

La Enfermera 1 (HPTU), por ejemplo, plantea que su rol en el hospital consiste en

Identificar desde el ingreso esos posibles factores de riesgo que tiene el paciente y la

familia y con base a ello, direccionamos e identificamos las necesidades del paciente para

tratar en lo posible de generar intervenciones que impacten en la mejora de la salud del
nifio.

Por su parte las fisioterapeutas entrevistadas coinciden en gque su atencion esta basada en
la rehabilitacion motora, consiste en tratar aquellos nifios que son remitidos por presentar alguna
alteracion motriz, donde el objetivo es que el nifio, nifia 0 joven sea lo més funcional posible a
nivel perceptivo-motor.

Se logro evidenciar que la atencion que brindan los profesionales de enfermeria y
fisioterapia del Hospital Pablo Tobon Uribe, es muy especifica, no por asuntos formativos,
porque estos reconocen que desde su formacion pueden brindar una atencién holistica; expresan
que no se da por asuntos de tiempo, ya que deben seguir las directrices de la institucion, que les
determina acciones puntuales e incluso regula la cantidad de intervenciones en algunos casos,
haciendo énfasis en tratar el motivo de consulta Gnicamente.

Teniendo en cuenta lo anterior, es importante reconocer que, aunque la atencion de estos

profesionales sea tan puntual debido a las dinamicas institucionales, es fundamental para la
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atencion a la primera infancia, es necesario que su ejercicio se complemente por otros
profesionales, para asi ofrecer una atencion integral.

Respecto a los profesionales de terapia ocupacional y los educadores especiales, se
identifica que estos brindan una atencidn que abarca todas las areas del desarrollo, debido a que
su formacion es un poco mas general.

La Terapeuta Ocupacional 2 (IPS), menciona que “las areas del desarrollo que se trabajan
en la intervencion son cognitiva, sensorio motriz, social, y desde este campo de accion se trabaja
a partir de la habituacion y la conducta del nifio”, en lo cual coinciden las demas terapeutas.

Las educadores especiales que pertenecen a los equipos interdisciplinarios de los
programas de Ciudad que atienden a la primera infancia con discapacidad motora, se encargan de
trabajar diferentes areas del desarrollo, pues aunque su centro de atencion es el area cognitiva en
su proceso de intervencion se transversalizan diferentes areas, como lo expresa la IPS 3: “El rol
que desempefia el educador especial en la fundacion es de apoyo a las terapeutas, cumple la

funcién de mediador, ademas trabajan los dispositivos basicos de aprendizaje y la parte cognitiva

Teniendo en cuenta las acciones especificas de los profesionales mencionados y las areas
del desarrollo que favorece cada uno, se considera que, a partir del trabajo articulado entre
diferentes disciplinas, de acuerdo a las caracteristicas de cada nifio, se logra brindar una atencion
integral a la primera infancia con discapacidad motora que se encuentra hospitalizada.

Cabe resaltar que las consideraciones mencionadas anteriormente guardan relacién con
los principios de la pedagogia hospitalaria, lo que posibilita la articulacion del educador especial

al programas en construccion, bajo los principios de esta disciplina, ya que como lo plantea
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Hernandez y Rabadéan (2013) esta “ha de centrar su labor en contribuir al desarrollo integral del
paciente hospitalizado con salud disminuida, Gnicamente posible a través del trabajo
interdisciplinar de profesionales del ambito educativo y sanitario” (p. 178).

11.1.2 Estimulacion Temprana

A partir de la revision documental se identifico que los programas de estimulacion
temprana son una alternativa para potenciar habilidades, favorecer el desarrollo de la primera
infancia y ademas permiten garantizar el derecho a la educacion en los primeros afios. Se
entiende por estimulacién temprana,

El conjunto de medios, técnicas, y actividades con base cientifica y aplicada en forma
sistémica y secuencial que se emplea en nifios desde su nacimiento hasta los seis afos,
con el objetivo de desarrollar al maximo sus capacidades cognitivas, fisicas y psiquicas,
permite también, evitar estados no deseados en el desarrollo y ayudar a los padres, con
eficacia y autonomia, en el cuidado y desarrollo del infante (Terré, 2002, p. 12).

Lo anterior se pudo corroborar en las entrevistas realizadas a las instituciones, ya que la
atencion a la primera infancia con o sin discapacidad, se da a través de programas de
estimulacion temprana, debido a que consideran que a partir de este enfoque de atencion los
diferentes profesionales pueden trabajar de manera articulada y favorecer el desarrollo integral.

Como lo plantea Ordofiez. y Tinajero, (2012) citados por Gémez Cano (2014) la
estimulacion temprana, es “una teoria basada en las neurociencias, en la pedagogia y en la
psicologia cognitiva y evolutiva, que se implementa mediante programas fundados con la

finalidad de ayudar al desarrollo integral del nifio” (p.14).
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Se logro identificar que los profesionales entrevistados reconocen que es estimulacion
temprana y su importancia, solo se presentan algunas diferencias sobre la poblacién a la que va
dirigida, pero esta asociado a lo experiencial, ya que algunas la han aplicado con nifios entre los 0
y los 2 afios, otras entre los 0 y los 3 y otras desde los 0 a los 5 afios, pero todas con la primera
infancia.

La Terapeuta Ocupacional 1 (HPTU) menciona que “La estimulacion temprana esta
dirigida a la primera infancia, entre 0 y 5 afios y son estrategias para potenciar el desarrollo de los
nifos, para tener mas capacidades y habilidades”.

La Educadora Especial 1 (IPS) dice que “son actividades que se realizan con nifios y
madres gestantes con el propdsito de desarrollar no solo la parte de dispositivos basicos sino
también la motricidad fina, a través de la ludica”.

Fisioterapeuta 2 (IPS) expresa que “La estimulacion temprana es todo el desarrollo
normal desde la parte cognitiva y motora de la infancia, va desde los 0 a los 2 afios, ahi se
estimula a partir de actividades todos los sistemas, motor, sensitivo, auditivo, cognitivo”.

Por lo anterior se puede decir que la estimulacion temprana esta dirigida a todas las areas
del desarrollo, por lo que es importante que, al momento de desarrollar programas de
estimulacidn, como en el caso del Hospital, se tengan en cuenta diferentes profesionales y se
identifiquen cuales son claves para ese proceso de acuerdo al rol que cumple cada uno.

Los profesionales entrevistados consideran que pueden realizar procesos de estimulacion
temprana, aunque reconocen que es necesario una profundizacién en el temay el apoyo de varios
profesionales para poder abarcar todas las areas del desarrollo, como se menciona en las

definiciones.
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Desde lo programas externos se evidencia gran dominio frente a la estimulacién
temprana, debido a la trayectoria que tienen. Es importante resaltar que estos hacen gran hincapié
sobre la importancia del trabajo interdisciplinario en estos programas, para poder abordar todas
las areas del desarrollo y satisfacer las necesidades de los infantes, de acuerdo a las caracteristicas
particulares. Por lo anterior los programas de Ciudad pueden ser una guia para el programa de
estimulacion del hospital, ya que tienen un buen bagaje a nivel conceptual y experiencial.

Es importante aclarar que los programas de ciudad hablan de estimulacion temprana como
tal, mientras que la propuesta de hospital le afiade un enfoque multisensorial. Sin embargo, es
necesario que haya una claridad sobre los conceptos de Estimulacion temprana y Estimulacion
multisensorial, aunque la estimulacién se hace a través de los sentidos, a nivel tedrico estos dos
tipos de estimulacion tienen diferentes connotaciones.

La estimulacion multisensorial esta dirigida principalmente a nifios que presentan alguna
discapacidad, por tanto, se hace énfasis en favorecer su desarrollo bioldgico y fisico a través de
los sentidos, pero se deja un poco de lado la parte cognitiva. Como lo plantea Gonzalez y
Cerdefia (2015) “esta pensada para proporcionar estimulacion sensorial individualizada y
agradable sin necesidad de recurrir a mayores procesos cognitivos, como la memoria o el
aprendizaje, para lograr un estado de bienestar” (p. 3).

De acuerdo a lo anterior podria decirse que el programa de estimulacion del Hospital
Pablo Tobdn Uribe esta planteado desde un enfoque multisensorial, debido a que son los
profesionales de Terapia Ocupacional y Fisioterapia, quienes estan construyendo la propuesta, ya
que estos estan enfocados rehabilitar ciertos aspectos de acuerdo a una alteracion presente en el

desarrollo.
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11.2 Discapacidad motora

La primera infancia con discapacidad motora, sera la poblacion beneficiaria del programa
de estimulacién temprana con enfoque multisensorial del Hospital Pablo Tobon Uribe. La
discapacidad motora es considerada como “una alteracion de la capacidad del movimiento que
afecta, en distinto nivel, las funciones de desplazamiento, manipulacion o respiracion, y que
limita a la persona en su desarrollo personal y social” (Conafe, 2010, p. 18)

Por lo anterior se considerd importante establecer la atencion que cada uno de los
profesionales que intervienen en la atencion con discapacidad motora puede ofrecer para la
construccidn de un equipo interdisciplinario, que dimensione a cada nifio y nifia como un ser
unico y de esta manera ofrecer una atencion integral.

Desde el trabajo interdisciplinar, se resalta el rol de cada uno de los profesionales, que
pueden contribuir al programa de estimulacion temprana para la poblacion con discapacidad
motora, desde su campo de accion, teniendo en cuenta las caracteristicas que pueden desligarse
de esta discapacidad (afectaciones perceptivo-motoras, del lenguaje y cognitivas, etc.,)

Por ejemplo, las enfermeras se encargan de identificar las dificultades que presenta el
nifio. Seguido a esto estan las enfermeras auxiliares, quienes son de manera directa las que tienen
relacién entre los pacientes y el hospital, propician una comunicacion constante y generan un
puente entre las familias, por lo que servirian de puente para recomendar la participacion de los
nifos en el programa.

Enfermera 1 (HPTU): nosotras hacemos es identificar ese paciente con alteracion motora

y hacer todo el plan de cuidados que consiste a groso modo en que tenga un acompanante

permanente, que si se va movilizar o necesita ayuda siempre nos informen, o si se va
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estructurar todo un plan de fisioterapia se cumpla segun las recomendaciones que deje el

fisioterapeuta del dia, porque ellos lo ven en un momento y ya nos dicen.

Enfermera 2 (IPS): identifico retrasos en el desarrollo, aqui hay un programa que se llama

AIEPI es un medico que tiene mas experiencia con el nifio, ya el papa llama y el médico

lo evalda, si el médico considera que puede tratar el caso solo lo hace, y si no lo remite a

otra especialidad, pero yo no lo pueda atender, yo detecto y remito.

Los profesionales de Terapia ocupacional también cumplen un rol importante en la
atencion a la poblacion con discapacidad motora, consiste en favorecer las habilidades para la
vida diaria, promoviendo la autonomia de los sujetos.

Terapeuta Ocupacional 1 (HPTU): “la atencion que se ofrece a los nifios con discapacidad
motora consiste en evaluar las potencialidades y dificultades para elaborar unos objetivos
encaminados a lograr independencia y estimular sus capacidades compensatorias”.

De acuerdo a lo anterior el terapeuta ocupacional se puede integrar a un programa de
estimulacion temprana, brindando las herramientas necesarias para que los nifios desarrollen
habilidades para la vida a través de la estimulacion.

Los profesionales de fisioterapia por su parte se encargan de fortalecer las areas del
desarrollo motor que se encuentran afectadas, a través de la rehabilitacion y la ejecucion de
ejercicios que direccionan las terapias. La Fisioterapeuta 2 (IPS), menciona que “[...] se hace una
evaluacion desde el aspecto motor a ver que tienen, y ahi se crean los objetivos y se trabaja con
base a estos”.

Se hall6 que los fisioterapeutas tienen mayor conocimiento sobre discapacidad motora

desde la formacion, por lo que son imprescindibles en los equipos interdisciplinarios que atienda



% UNIVERSIDAD

. DE ANTIOQUIA o

Facultad de Educacion

a esta poblacion, ya que a través de su saber especifico pueden ayudar a construir las actividades
para el programa de estimulacion, asesorando a los demas profesionales sobre la parte motora y
orientandolos acerca de los ejercicios pertinentes para cada nifio, segun el grado de afectacion.

Se pudo identificar que los profesionales de Educacién Especial también hacen parte de
los equipos de trabajo de los programas de ciudad, cumpliendo un rol muy importante, ya que
ademas de encargarse de trabajar el area cognitiva, apoyan el proceso de los demas profesionales,
accion que se evidencio en las IPS entrevistadas:

IPS 1: “El rol que desempena el educador especial desde el programa es de terapeuta

cognitivo, pues favorece los procesos cognitivos del nifio.”

IPS 2: El rol del educador especial o terapeuta cognitivo es favorecer los procesos en las

diferentes etapas de desarrollo, considerando los dispositivos basicos de aprendizaje

(Atencion, percepcidn, memoria y motivacion), asi mismo el fortalecimiento y

mantenimiento de habilidades cognitivas que favorezcan la inclusién del usuario en los

diferentes contextos.

IPS 3: “El rol que desempefia el educador especial en la fundacion es de apoyo a las

terapeutas, ademas se trabajan los dispositivos basicos de aprendizaje y la parte cognitiva.

Desde la educacion especial se pueden brindar herramientas educativas.”

Cabe resaltar que, aunque en el programa de estimulacion del Hospital ain no se esta
teniendo en cuenta, los profesionales que estan construyendo el programa consideran importante

la participacion de estos en el desarrollo del programa. Mencionan que
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Fisioterapeuta 1 (HPTU): Si es importante para no mirar al nifio o nifia solo por la parte
motora, se puedan integrar actividades que trabajen desde el area cognitiva, en un circuito
para que el enfoque de esta no sea solo motor, sino que se trabaje de manera integral.
Terapeuta Ocupacional 1 (HPTU): Es importante contar con la educadora especial ya que
hay muchos nifios hospitalizados con otros diagndsticos como déficit cognitivo, déficit de
atencion y o tras discapacidad gque afectan su ocupacion (el juego, la escolaridad y el
manejo del tiempo libre); para lo cual seria de gran ayuda tanto para el paciente como
para su familia, a la vez que brinda continuidad al proceso pedagdgico y comportamental.

Otro profesional que hace parte de los equipos interdisciplinarios de los programas de
ciudad que atienden a esta poblacion y que es importante que se tenga en cuenta en el hospital, es
el Terapeuta del lenguaje -Fonoaudidlogo-, que se encarga de “la evaluacion, diagnostico y
terapia de los niveles comunicativos, con el objeto de mantener, activar y/o rehabilitar el
lenguaje, habla, voz y deglucidn; incorporando al paciente tempranamente a su medio familiar y
social” (Alvarez, 2009, Diap. 3).

Como se puede observar, cada uno de los profesionales mencionados tiene algo que
aportar desde su saber especifico y sélo a partir de la articulacion de estos se podria ofrecer la
atencion integral mencionada, dado que abordarlo desde un solo campo o dando respuesta a solo
una de las necesidades, se quedaria corto y no se lograria el objetivo, que es satisfacer las
necesidades individuales de cada nifio y nifia.

La informacidn recolectada a través de las entrevistas permitio evidenciar que los
profesionales que podian dar respuesta a las necesidades de la primera infancia con discapacidad

motora son aquellos que han recibido pautas desde su formacion o que han tenido que verse
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implicados en algin proceso de atencidn con esta poblacion, lo cual los ha dotado de una serie de
herramientas que permiten desde su quehacer ofrecer una atencién pertinente, tal y como lo
mencionan los entrevistados:

Terapeuta Ocupacional 1 (HPTU): “en mi carrera de formacion dentro del curriculo
de la formacion profesional hay areas que incluyen las técnicas y estrategias pedagdgicas
para el manejo de los nifios con discapacidad™.

Terapeuta Ocupacional 2 (IPS): Desde el area de formacion, se reciben
capacitaciones de estrategias y un curso de pedagogia y didactica. Sin embargo, los
principales aprendizajes se dan en el campo laboral, ya que recibimos talleres de manejo
conductual, sensorial, cognitivo, atencion a los diferentes usuarios.

Educadora Especial 1 (IPS): En la formacidn lo relacionado con alteraciones
motoras es muy poco, uno ve algunas patologias, digamos las comunes en el pregrado en
el cuidado al nifio. Pero que sea especificamente alteraciones motoras uno no lo ve a
profundidad, ya le toca a uno cuando esta enfrentado al cuidado de un nifio con alteracion
motora, estudiar.

Durante el rastreo a los distintos programas de estimulacion que estan instaurados en la
ciudad para la primera infancia con discapacidad motora, se evidencio que la familia juega un
papel fundamental para obtener un proceso significativo, es un agente fundamental en cada uno
de las dimensiones del nifio, asi como lo establecen los representantes de las instituciones:

IPS 1: se acogen las familias en las terapias, para que ellas también aprendan las

intervenciones que se le realiza al nifio y no se pierdan los procesos en el hogar, ademas la

familia es la prioridad porque los padres deben ser co-terapeutas.
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IPS 2: capacitaciones a la familia en aspectos de posicionamiento, actividades de la vida
diaria, comunicacion, etc. Talleres con educadores especiales donde los padres guian al
nifio hacer la actividad.

IPS 3: las familias se vinculan en el proceso, constantemente se hacen reuniones donde

los cuidadores deben de asistir, se les entregan planes caseros. Dentro de las terapias solo

la familia asiste en caso de ser atencion domiciliaria”™.
11.2.1 Metodos o enfoques de atencion

En los diferentes métodos o enfoques que median el proceso de atencion que reciben los
nifios y nifias con discapacidad motora, se conoce que existen algunos con mayor incidencia. Sin
embargo, se identifica que los Unicos profesionales que reciben formacion especifica al respecto
son los fisioterapeutas y los educadores especiales -estos desde el aspecto cognitivo-.

Los profesionales que desde su formacion académica no recibieron algin aprendizaje
sobre métodos o enfoques para la atencion de la poblacion con discapacidad motora, sefialan que
los han aprendido en el trabajo préactico, de acuerdo a lo establecido por las instituciones donde
laboran.

Terapeuta Ocupacional 2 (IPS): Desde el area de formacion, se reciben capacitaciones de

estrategias y un curso de pedagogia y didactica. Sin embargo, los principales aprendizajes

se dan en el campo laboral, ya que recibimos talleres de manejo conductual, sensorial,
cognitivo, atencién a los diferentes usuarios.

Educadora Especial 1 (IPS): Hay un gran vacio, en las universidades te pueden dar cursos

y bases tedricas frente algun tipo de metodologia, pero cuando ingresas a un centro, no se
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tiene una guia de manejo para cada discapacidad. No lo hay, se aprende en el hacer. El

método de la institucion fue aprehendido a través de capacitaciones.

Dentro de los métodos que nombran los profesionales y las instituciones esta el método
NDT- Bobath (Enfoque de Neurodesarrollo Bobath), conocido como aquel que:

Trabaja desde una perspectiva global del paciente puesto que la lesion no sélo afecta a la

postura y el movimiento, sino también a la organizacién de los diferentes sistemas

sensoriales, viéndose comprometidas todas las actividades de la vida diaria. El dafio
neuroldgico afecta a cada persona de distinta manera, y por tanto cada tratamiento debe

ser diferente, adaptado a las necesidades del usuario (fisioterapia neuropsicoldgica, 2017)

Es un método que ha tomado mucha fuerza, ya que permite realizar una intervencion de la
persona con discapacidad motora desde todas sus dimensiones, a diferencia de otros métodos que
solo se enfocan en habilitar y rehabilitar todo el desarrollo motor.

Con base al método Bobath o del Neurodesarrollo, estan funcionando algunos de los
programas de estimulacion temprana de la ciudad, ya que estan encaminados hacia los objetivos
del método y buscan favorecer la atencion integral en todas las areas del desarrollo de la primera
infancia con discapacidad motora. Las instituciones mencionan que

IPS 1: “El modelo de atencion que ofrece la institucion es el clinico de practica NDT/
BOBATH”.

IPS 2: EI modelo de atencién que ofrece la IPS es bioecologico con enfoque de

Neurodesarrollo (BOBATH), que hace énfasis en la interaccion dinamica entre el

individuo y el medio ambiente, analizando los desérdenes del movimiento y
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relacionandolos con las vulnerabilidades y fortalezas de la actividad funcional en un

contexto social.

Se evidencia los métodos o enfoques de atencion no son determinados por cada
profesional, sino que cada institucion define la forma de trabajo y capacita a los profesionales
para que se trabaje de forma articulada, por tanto, es necesario que en el programa que esta en
construccidn establezca un enfoque de atencion que dé respuesta a la integralidad de cada sujeto.

11.3 Interdisciplinariedad

Desde las categorias anteriores se viene mencionando la importancia del trabajo
interdisciplinario para la atencién integral de la primera infancia con o sin discapacidad, dado que
cada ser es Unico y lo integran una serie caracteristicas particulares, las cuales deben ser tenidas
en cuenta al momento de brindar una atencion, por lo que es necesario la intervencion de varios
profesionales, donde cada uno desde su saber especifico pero con un objetivo comun, aporte para
dar respuesta las necesidades de cada nifio y nifia.

Es asi como, desde el afio 1986 la UNESCO, concibe la interdisciplinariedad como la
cooperacion de disciplinas diversas, que contribuyen a una realizacién comun y que, mediante su
asociacion contribuyen a hacer surgir y progresar huevos conocimientos. Esta requiere trabajo en
equipo entre los profesionales, siendo fundamental que cada uno tengan un modo de abrirse a la
realidad sin sesgar la comprension de la misma, sin considerar la propia profesion como la Gnica
valida de comprender, para que no se minimicen los aportes de las otras disciplinas, por el
contrario, analizar lo que aporta cada campo de saber y construir en equipo una adecuada

atencion integral a la poblacion.
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El programa de estimulacion multisensorial que se viene construyendo en el Hospital
Pablo Tobdn Uribe, por parte de la terapeuta ocupacional y la fisioterapeuta encargada del area
de pediatria, esta contemplado bajo un enfoque de trabajo multidisciplinario, este ““ hace
referencia a las distintas disciplinas, a la division de los campos cientificos, al desarrollo y
necesidades de las ramas del saber, a lo mas especifico y propio del desarrollo cientifico-técnico
y a la profundizacion de los conocimientos”(Lopez Lopez, 2003). Ademas, concibe la practica de
diferentes disciplinas sobre un mismo problema u objeto de estudio, pero no comparte los
objetivos, ademas de que sus aportes pueden hacerse en cualquier momento de la intervencion.
Sin embargo, dentro de las entrevistas realizadas a las IPSs se evidencié que el trabajo mas viable
para la atencidn integral es el interdisciplinario, resaltando que

IPS 1: “Es fundamental el trabajo interdisciplinario, ya que cada profesional desde su

saber da aportes significativos para la atencion integral del nifio”.

IPS 2: “Es importante porque cuando se trabaja en equipo es mas facil coordinar lo que se

debe trabajar con cada usuario. Al estar en comunicacion todos los profesionales, se esta

cumpliendo un mismo objetivo desde los diferentes campos de accion”.

IPS 3: “Es fundamental lograr un trabajo interdisciplinario a través del proceso interactivo

entre el nifio/a, adolescente, su familia y equipo terapéutico, porque se requiere considerar

las necesidades del nifio/a o adolescente en todos los campos de su desarrollo, por esta

razon es de gran importancia el trabajo integral”.

Es importante aclarar que el trabajo multidisciplinar es valido como método de trabajo en
algunos ambitos, pero en este caso no, pues es necesario pensar al ser humano como un sujeto

integral. Por esta razon se requiere pensar en un trabajo interdisciplinario entendido como “la
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comunicacion entre dos o mas disciplinas que tienen por objeto abordar problemas complejos...
en donde la interaccion puede ser desde la simple comunicacion de ideas hasta la integracion de
las teorias involucradas en tal interaccion, de los conceptos fundamentales, de los datos y del
método de investigacion” (Cachon Reyes, 2003)

En el trabajo interdisciplinario es importante tener en cuenta una serie de aspectos, para
que se dé un funcionamiento eficaz dentro de este, que impacte y favorezca positivamente a la
poblacién que esta siendo atendida. Es fundamental que haya precision y claridad en los
objetivos, para que cada uno de los integrantes adquiera un compromiso desde su qué hacer para
dar cumplimiento al mismo. Ademas de que es necesario que haya una comunicacion asertiva y
constante, que permita saber lo que el otro esta haciendo y los logros adquiridos por los infantes

desde cada intervencion,

11.3.1 Educador Especial

La educacidn especial es entendida como el conjunto de recursos humanos y materiales
que deben atender a los alumnos con necesidades educativas especiales, que, por algun déficit o
discapacidad, tienen dificultades en su pleno desarrollo, ademas se relaciona con la pedagogia
hospitalaria porque los nifios hospitalizados con discapacidad presentan igualmente necesidades
especiales, entre ellas, las educativas.

Como se menciond en las categorias anteriores, las instituciones reconocen la importancia
de la participacién del educador especial dentro de los equipos interdisciplinarios, ya que

desemperian roles que permiten suplir las necesidades educativas de la primera infancia con o sin
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discapacidad y apoyan a los demas profesionales, ya que estos tienen bases pedagdgicas que les

permiten hacer mas dinamicas y amenas las intervenciones.
Algunos profesionales, mencionan que:
Terapeuta Ocupacional 3 (IPS): Es importante el educador especial en un inicio porque
puede haber asociado un compromiso intelectual que requiere atencion individualizada;
en un segundo momento, independientemente de que no haya compromiso intelectual, el
nifio puede requerir adecuaciones curriculares, en diferentes aspectos técnicos, como el
modo de evaluacion y refuerzo de los conceptos tiene menos posibilidad de acceso por su
condicion.
Educadora Especial 1 (IPS): Considero muy importante la participacion del educador
especial, sin embargo, desde el area de salud nunca habiamos tenidos cabida, desde hace
mas 0 menos 3 afios que las IPS comienzan a pensar que es bueno trabajar al nifio de
manera integral, entonces en esa integralidad asumen también que es pertinente trabajar
esa parte de educacion y se abre mucho mas esa posibilidad para los chicos que no estan
en una institucion educativa.
IPS 2: Se considera importante el educador especial porque no se puede separar el
desarrollo del nifio con la parte educativa, ya que tienen derecho a la educacién y a ser
incluidos, y el derecho de la salud no puede sobrepasar los demés derechos, por eso es
esencial brindar una atencion integral en todos los campos a los nifios.
A nivel tedrico es muy poca la informacién existente del educador especial en el campo

de la salud, sin embargo, las acciones pedagogicas del educador especial dentro de un contexto de
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salud, estan fundamentadas desde la pedagogia hospitalaria, pues en el afio 1994, Ortiz hace
referencia al rol del educador en los espacios de salud, sefialando las siguientes labores:

° Proceso de adaptacion del nifio a la institucion

° El proceso de adaptacion por parte de los profesionales

° La creacion de un medio ambiente flexible y permisivo

° El trabajo conjunto en torno a las areas de autonomia, comunicacion, socializacion

y ocupacion. (Hawyrlak, 2000)

La Pedagogia Hospitalaria tienen unos principios y caracteristicas que direccionan la
actuacion pedagdgica, bajo los cuales se puede articular el Educador Especial a través de un
trabajo interdisciplinario al programa de estimulacion que esta en construccion, ya que esta
disciplina tiene como fin, dar respuesta a las necesidades sociales y educativas de los nifios, nifias
y jovenes en situacion de enfermedad, para asi favorecer el desarrollo integral y dar
cumplimiento al derecho a la educacion en este contexto.

Lizasoain (2017) en el curso virtual de Pedagogia Hospitalaria version 2, especifica los
principios de esta disciplina

Principio normalizador: Se refiere a que todo tipo de personas entre ellas aquellos en

situacién de enfermedad deben ser incluidas en la sociedad con los mismos beneficios y

oportunidades.

Principio de inclusion escolar: Que hace alusién a la aplicacion del principio

normalizador en el aspecto educativo. Este plantea proyectos pedag6gicos con ajustes en

los mecanismos de educacion en cuanto a organizacion, intervencion, uso de recursos,

etc., que se adecuen a las necesidades propias de la poblacion a la que van dirigidos.
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Principio de personalizacion: Que se refiere a ofrecer una atencion de acuerdo a las

caracteristicas individuales de cada uno de los alumnos.

A partir de lo anterior podria decirse que el educador especial tiene cabida en el programa
estimulacion para la poblacién con discapacidad motora, a traves de la educacion, cumpliendo
con los objetivos de la estimulacion que son muy similares a los de la pedagogia hospitalaria.
Satisfaciendo las necesidades de cada nifio y potencializando sus capacidades y garantizando el
derecho a la educacion.

El Educador Especial cumple un rol muy importante en estos programas, ya que se
desempefia como un mediador del proceso de intervencion y fortalece la labor de los demas
profesionales, teniendo en cuenta asesoria de estos. Estos pueden integrar todas las areas del
desarrollo y favorecer la atencion integral siendo parte del equipo interdisciplinario, para que no
solo se tenga en cuenta aspectos de salud sino también todos aquellos relacionados con los

factores que inciden en su desarrollo.

12. CONCLUSIONES
e Los programas de estimulacién temprana son una alternativa para garantizar el derecho a
la educacion en los primeros afios segun normativa ministerial y permiten brindar una
atencion integral a la primera infancia, ya que posibilitan la participacion de diferentes
profesionales para poder potenciar todas las areas del desarrollo.
e La construccion del programa de estimulacion del Hospital, surgid debido a la necesidad

de brindar una atencién pertinente a la primera infancia con discapacidad motora y por la
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creacion de un nuevo espacio en el Aula Pablito, que permite desarrollar este tipo de
actividades.

e EIl programa de estimulacion temprana es una alternativa viable para dar respuesta a las
necesidades de la primera infancia en situacion de enfermedad, ya que la hospitalizacion
se convierte en una barrera para su desarrollo por la falta de estimulos en el contexto
hospitalario y a través de este se puede cumplir con los principios de la pedagogia
hospitalaria.

e Hasta el momento el programa en construccion no tiene en cuenta a diferentes
profesionales que son importantes para el abordaje integral de la poblacion beneficiaria,
como lo es el educador especial. Sin embargo, reconocen la importancia de la
participacion de estos en la ejecucion del mismo.

e Uno de los objetivos de la Pedagogia Hospitalaria es favorecer el desarrollo integral, de
nifios, nifias y jovenes en situacion de enfermedad. Por consiguiente, el educador especial,
puede articularse al programa de estimulacion en construccion bajo las premisas de esta
disciplina, ya que tienen el mismo fin.

e Brindar una atencion integral a la primera infancia en situacién de enfermedad con y sin
discapacidad, es posible a partir de un abordaje interdisciplinar, para dar respuesta a las
necesidades particulares de cada nifio y nifia y favorecer su desarrollo.

e Los profesionales que actualmente intervienen en la atencion a la primera infancia con
discapacidad motora - terapia ocupacional, fisioterapia y enfermeria- abarcan distintas
areas del desarrollo, pero de manera independiente y sin objetivos en comun, es decir

trabajan bajo un enfogque de multidisciplinario. A diferencia de los programas de ciudad
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que intervienen a partir de un abordaje interdisciplinar, de acuerdo a las caracteristicas
particulares de cada nifio.

e Dentro del sistema de salud el educador especial tiene muy poca cabida porque el interés
de velar por el derecho a la educacion en espacios clinicos es muy poco, lo cual genera
que el educador especial esta perdiendo espacios de accion en lugar de ganarlos, unido a
que estos son formados desde un enfoque social y en los contextos de salud es necesario
tener conocimiento del enfoque clinico por los cédigos y el lenguaje que se utiliza en
estos espacios.

e Ampliando la perspectiva del programa de estimulacion, puede tener cabida el educador
especial, abordando la parte cognitiva y transversalizando todos los procesos a partir de la
pedagogia y la didactica. Ya que si bien la Rehabilitacion funcional hace parte de las
necesidades de algunos nifios y nifias que estan hospitalizados, el aspecto educativo

también esta dentro las necesidades de esta poblacién.

13. RECOMENDACIONES
13.1Programa de Estimulacion Temprana
e Segun las conclusiones a las que se llego, se recomienda que el montaje y la aplicacion
del programa de estimulacion que se viene construyendo en el hospital, se base
principalmente en el trabajo interdisciplinario, integrando otros profesionales de la salud,
trabajo social y el area de la pedagogia (educadores especiales) ya que es necesario una

concepcion holistica de cada sujeto.
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Se sugiere que dentro del programa de estimulacion temprana para el Aula Pablito se
trabaje con las familias, para que sean ellas quienes den continuidad a los procesos en los
espacios en que los profesionales no pueden estar presentes. La cartilla de actividades en
estimulacion temprana que surgio en el proceso investigativo, puede ser una alternativa
para que las familias se concienticen del derecho a la educacion de la primera infancia a
través de la estimulacion temprana. En caso de que el educador especial se incluya en el
trabajo interdisciplinario, teniendo en cuenta su saber especifico en pedagogia, puede ser
el encargado de la formacion a padres de familia
Los nifios entre los 0 y los 3 afios actualmente no reciben una atencion pedagdgica por lo
cual se recomienda que el programa de estimulacién temprana con enfoque multisensorial
no solo atienda a nifios, nifias y jovenes con discapacidad motora, sino que sea abierto
para toda la poblacion, incluyendo edades entre los 0 y 5 afios para garantizar sus
derechos, desde la primera infancia.

13.2 Para la universidad
Establecer para el pregrado de Licenciatura en Educacién Especial, cursos que permita un
acercamiento a la pedagogia hospitalaria, para que se reconozca su importancia en la
educacién y del educador especial dentro de ella, ademas de précticas pedagdgicas
tempranas en contextos hospitalarios, para crear coherencia entre la teoria y la practica
con relacion al perfil del educador especial, puesto que dentro del Pensum se reconoce
este espacio como campo de accion y segun la bibliografia de la pedagogia hospitalaria,

estos lideran los procesos educativos en las aulas hospitalarias.
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e Dar una continuidad a los procesos investigativos, para brindar aportes significativos y
concretos a los centros de practica y para que la universidad tenga reconocimientos frente
a los avances que se generan desde el accionar las précticas pedagdgicas.

e Organizar los convenios entre la Facultad de Educacion y los espacios hospitalarios,
teniendo en cuenta los términos que se exigen en el campo de la salud, ya que son estos

quienes permiten el ingreso al espacio.
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