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Resumen

El ejercicio de investigacion, cuyos resultados se presentan a continuacion, ha
pretendido identificar el rol del educador especial en los espacios de formacion colectiva para
la atencion temprana con familias y cuidadores de nifios y nifias con discapacidad visual, de
los 0 a los 6 afos, en el Hospital Universitario San Vicente Fundacion. Para ello se realizaron
diversas actividades en el periodo comprendido entre 2020 y 2021. Se inicié con un proceso
de reconocimiento de estrategias para espacios de formacion con las familias y cuidadores
para la atencion temprana de los nifios y nifias con discapacidad visual, para luego disefiar
escenarios de participacion en pro de la articulacién entre sus experiencias y saberes con el
saber pedagdgico del educador especial, permitiendo generar herramientas que articulen
conocimientos relacionados con la atencion temprana en pro del desarrollo integral.

El proyecto de investigacion, articulado a la unidad de investigaciones del Hospital,
se desarrolld con la participacion de las familias y cuidadores de nifios y nifias con
discapacidad visual, para lo cual se emple6 una metodologia de caracter cualitativo y se
implemento un disefio de Investigacién Accion en el que se desarrollaron procesos enfocados
en la participacion y el bienestar comunitario. Dentro de los principales alcances se logro
crear reflexiones pedagdgicas en el contexto hospitalario por parte del educador especial, a
raiz del pensamiento autocritico para la transformacién de las propias préacticas y para el
fortalecimiento de los procesos de formacién e intervencién en atencion temprana,
promoviendo el empoderamiento y el reconocimiento entre las familias.

Palabras claves: Atencion temprana, desarrollo humano, rol del educador especial,

familia y cuidadores, discapacidad visual.



Abstract

The research exercise, the results of which are presented below, has sought to identify
the role of the special educator in the collective training spaces for early care with families
and caregivers of children with visual impairment, from 0 to 6 years old, at the San Vicente
Fundacién University Hospital. For this purpose, several activities were carried out in the
period between 2020 and 2021. It began with a process of recognition of strategies in training
spaces with families and caregivers for the early care of children with visual impairment, to
then design participation scenarios in favor of the articulation between their experiences and
knowledge with the pedagogical knowledge of the special educator, allowing to generate
tools that articulate knowledge related to early care in favor of integral development.

The research project, articulated to the to the Hospital's research unit, was developed
with the participation of families and caregivers of children with visual impairment, for
which a qualitative methodology was used and an Action Research design was implemented
in which processes focused on participation and community well-being were developed.
Among the main achievements, it was possible to create pedagogical reflections in the
hospital context by the special educator, as a result of self-critical thinking for the
transformation of their own practices and for the strengthening of training and intervention
processes in early care, promoting empowerment and recognition among families.

Keywords: Early care, human development, role of the special educator, family and

caregivers, visual impairment.



Introduccion

El proposito del presente trabajo es dar a conocer los resultados y alcances del
proyecto de investigacion sobre el rol del educador especial en los espacios de formacion
colectiva para la atencién temprana con familias y cuidadores de nifios y nifias con
discapacidad visual, de los 0 a los 6 afios, en el Hospital Universitario San Vicente Fundacion
de la ciudad de Medellin, realizado entre los afios 2020-2021.

Luego de realizar un estado de la cuestion sobre estudios en el ambito pedagdgico y
el acompafiamiento para padres de familia y cuidadores de poblacién infantil con
discapacidad visual en edad temprana, se hallan investigaciones relacionadas con las
dindmicas familiares, los procesos de duelo y la estimulacion temprana. Sin embargo, esto
evidencia la necesidad de ampliar los estudios que aborden experiencias de trabajos en los
cuales se articulen el campo de la salud y la educacién para la orientacion y el desarrollo de
herramientas para la atencion temprana en el hogar. A partir de alli, se realiza un
acercamiento estadistico sobre la poblacion con discapacidad visual (informacion que se
amplia en el apartado del planteamiento del problema) y se trabajan algunos aspectos en
relacién a las alteraciones que puede presentar dicha poblacion, hallando como uno de los
factores influyentes en el desarrollo la oferta y la oportunidad a la que pueden acceder las
familias para acompafiar con actividades de atencién temprana y estimulacién a sus hijos.

Este estudio se oriento bajo el enfoque cualitativo, a través de la Investigacion Accién
(IA), en la cual se propone la indagacion y continua reflexion critica en torno a las practicas
sociales, los valores, los acontecimientos y los lugares en que ocurren, de tal modo que se

generen nuevos conocimientos, discursos y acciones que posibiliten la transformacion social.



En este sentido, a través del didlogo entre educadoras especiales en formacion,
madres, padres y cuidadores de nifios y nifias con discapacidad visual, se dispuso de espacios
de reflexion e interaccion para la formacion en atencion temprana, en los que se
deconstruyeron las practicas y concepciones alrededor del acompariamiento a la poblacién
infantil con discapacidad visual. Rescatando la experiencia de padres y cuidadores, y
reconociendo la importancia no solo de la atencidn temprana sino de la posibilidad de llevar
a cabo estos espacios, en los cuales se crearon vinculos de afiliacién y empatia, se empezaron
a realizar y transformar practicas desde el entorno del hogar para el bienestar de los nifios y
las nifias, y se generaron nuevos conocimientos.

Finalmente, este trabajo enmarca su relevancia al evidenciar la necesidad de
formacion de las familias y cuidadores de nifios y nifias con discapacidad visual en torno a
las actividades que se pueden desplegar desde el hogar para la atencion temprana, sobre todo
en estos tiempos de contingencia en donde muchas de las responsabilidades y formas de
participacion se desarrollan desde los hogares. Asi mismo, reivindica al educador especial
como un profesional que puede participar tanto en el disefio, como la creacion y la realizacion
de espacios que fomentan la participacion de familias y cuidadores de nifios y nifias con
discapacidad visual, a través de la articulacion de sus saberes, sus experiencias y sus
sentimientos para construir estrategias que posibiliten el bienestar integral y la inclusion

social.



Planteamiento del Problema: La Seleccién del Barro, Punto de Partida de un Alfarero

La discapacidad es definida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como
“la interaccion entre las personas que tienen algn problema de salud (por ejemplo, paralisis
cerebral, sindrome de Down o depresion) y factores personales y ambientales (como,
actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y apoyo social limitado). En
este sentido la discapacidad es un tema complejo, producto de la interaccion entre la persona
con una condicion de salud y barreras provenientes de diferentes sistemas.” (2020, p. 7)

En la actualidad la OMS (2017) (sefiala que mas de mil millones de personas, es decir,
un percentil en torno al 15% de la poblacion del mundo, presenta algan tipo de discapacidad.
Asi mismo reconoce que el nimero de personas con discapacidad ha ido en aumento como
consecuencia, entre otras causas, por el incremento de la poblacion y la prevalencia de
enfermedades cronicas. La fundacion Saldarriaga Concha (2019) en su informe “La
discapacidad y la inclusion social: una prioridad para todos los gobernantes colombianos”
reporta gque, segun el censo del DANE de 2005, en Colombia el 6,4% de la poblacion tiene
una discapacidad, es decir, cerca de 2,7 millones de personas.

De acuerdo con el Departamento Administrativo Nacional de Estadisticas (DANE),
Colombia tiene registrados 1.143.992 casos de personas con algun grado de discapacidad
visual, que representan el 43,5 % del total de la poblacion con discapacidad en el pais,
aproximadamente 18.952 son menores de cinco afios de edad y 83.212 son nifios entre los 5
y los 11 afios (La informacion, 2013).

Luego de presentar el panorama estadistico, se desarrolla la definicién de
discapacidad visual (DV), la cual encierra la condicion de baja vision y ceguera. La

discapacidad visual es una de las principales causas de limitaciones en el funcionamiento,



debido a que resulta ser una de las discapacidades con mayor prevalencia en el mundo. Rojas
et al. (2015).

Por su parte, la Clasificacion Internacional de Enfermedades — CIE, define la DV
como el “déficit en la capacidad de una persona para llevar a cabo actividades de la vida
diaria relacionadas con la vision, como lectura, orientacion, movilidad y otras tareas” (2018).

Ahora bien, ¢cuales son las implicaciones de este panorama para el desarrollo de la
poblacién infantil que presenta discapacidad visual?, partiendo de la concepcion de
desarrollo del ser humano como un proceso complejo y mediado por diversos factores, segln
Rodriguez (2017), quien cita a Leonhardt (1988), Lewis (1991) y Fraiberg (1982), el
desarrollo de un nifio o nifia en condicion de discapacidad o riesgo de presentar algln
trastorno puede manifestar alteraciones en el desarrollo:

Motor: Retraso en el gateo, hipotonia, posturas incorrectas, exploracion del entorno
inhibido, inestabilidad postural, dificultad en la lateralidad, dificultades en las habilidades de
la motricidad fina; alteraciones dadas principalmente por falta de informacion.

Cognitivo: Dificultades para la interpretacion de estimulos, para la comprension de
la permanencia de objetos y personas, en las relaciones de causa-efecto, las nociones
espaciales y la descripcion de volumen y tamafio, siempre y cuando estos no presenten una
forma tangible y accesible desde lo sonoro y lo tactil.

Del lenguaje y la comunicacion: Ecolalias, adquisicion del significado de algunos
contenidos léxicos y semanticos, dificultades en la interpretacion del lenguaje simbolico.

Socioafectivo: Es posible presentar dificultades para la interaccién social, el
autoconcepto, la autoimagen y la identidad.

Se puede decir que de las oportunidades de atencion y acompafiamiento dependen los

logros y el bienestar, no solo de la poblacion con DV sino de su nicleo familiar, es decir, es



necesario desplegar los servicios y programas para su apoyo; en relacion a ello, como
resultado de la experiencia de las investigadoras en la practica de docencia de discapacidad
visual, se evidencia en las instituciones donde se ha tenido cercania, que se encuentran
programas orientados mas hacia las personas adultas, con un enfoque principalmente
centrado en la rehabilitacion. Entre estas encontramos en la ciudad, diferentes entidades
como la Fundacién Aula 5 sentidos, donde se desarrollan programas desde el arte, la
estimulacion y habilidades para la vida diaria; la Corporacion Rehabilitar, que cuenta con un
proyecto de estimulacion a nifios y nifias con discapacidad visual dentro de una de sus lineas
y el Hospital Universitario San Vicente Fundacion, donde se realizan trabajos dirigidos a la
habilitacion/rehabilitacion integral de las personas en condicion de DV.

Si bien se reconoce la existencia de programas que atienden poblacién infantil con
discapacidad en nuestra ciudad, nos suscita el interrogante por las acciones que se estan
realizando desde el rol del educador especial para formar a las familias y orientarlos en temas
como rutas y accesos para los servicios de salud, gestionar redes de apoyo Yy trabajar la
estimulacion temprana en casa.

Sumado a lo anterior, la emergencia sanitaria mundial hizo que muchos servicios de
habilitacion/rehabilitacion y del campo de la promocion de la salud fueran suspendidos o
modificados, por ello la atencion se realizé de manera virtual, situacion que desarticulé las
intervenciones que se venian realizando o que incluso estaban por empezar con algunas
familias.

La convergencia de estas situaciones generaron sentimientos de incertidumbre y
desconcierto, no solo por la falta de apoyo, sino también por las barreras para acceder a los
servicios de salud visual y por la inequidad social que se evidenciaron con mayor fuerza,

dejando al desnudo la necesidad de generar estrategias que contrarresten el vacio en la



atencion a familias y fortalezcan los programas de atencidon temprana, asi como las
intervenciones que de alli puedan desplegarse en respuesta a las situaciones familiares y a las
necesidades particulares de cada nifio con discapacidad visual en pro de su bienestar.

En las dinamicas familiares “las particularidades de un hijo relacionadas con una
condicion de discapacidad exigen de las familias una disponibilidad y un maximo esfuerzo:
el impacto de esta nueva situacion es muy fuerte, modifica el accionar familiar de una manera
profunda y con frecuencia transforma el ciclo vital familiar” (Manjarrés et al., 2013, p. 49).
De alli la necesidad de un acompafiamiento humanizado y la creacién de espacios para
encontrarse con otros que pasen por la misma situacion y formarse frente a la discapacidad,
en estrategias para su acompafiamiento y herramientas que les permita empoderarse y
comenzar desde casa a disminuir las barreras y riesgos que pueden alterar el desarrollo y asi
hacer posible una dinamica de bienestar familiar.

En relacién con el rol del educador especial, es importante tener en cuenta que el
contexto a abordar es especificamente el hospitalario, en el cual no se conoce con mayor
profundidad su accionar. Por tal motivo, no basta sélo con realizar una interpretacion
exhaustiva de las diferentes problematicas que alli se perciben, sino de proponer estrategias
de mejora en los procesos de acompafiamiento y orientacion que beneficien tanto a las
familias como a los cuidadores y que promuevan sus saberes de manera que se realicen
trabajos articulados para la formacion colectiva de los diferentes actores.

Finalmente, la relevancia del proyecto estd enmarcada en tres aspectos:

Primero, permite que las familias reciban informacion y herramientas sobre el
acompariamiento del nifio con DV, reconociendo su hogar como el entorno mas cercano, para
gue puedan realizar actividades de estimulacién y contribuir con su desarrollo, posiciona a

las familias como protagonistas en las intervenciones, evocando sus experiencias y, por ende,



el saber que han venido construyendo, posibilita el encuentro entre familias -lo que favorece
ademas la creacion de vinculos desde la empatia-, minimiza las dificultades que se han
presentado en el acompafiamiento y orienta en recursos para la estimulacion temprana de los
nifios con DV.

En segundo lugar, se brindan herramientas a los programas para la atencion de la
poblacién con DV en el Hospital Universitario San Vicente Fundacion, en busca de reducir
el desconocimiento de herramientas educativas en el sector salud para acompafar los
procesos Yy que estos desplieguen las acciones necesarias, que favorezcan el bienestar integral
del nifio con DV.

Finalmente, en vista de la carencia de estudios en el campo de la Educacion Especial
relacionados con el tema de investigacion, le da la posibilidad a la Licenciatura en Educacion
Especial de develar el rol del educador en otros contextos, como el sector salud, dejando las
puertas abiertas para la consolidacion de estudios en este campo y su perfil ocupacional,

adaptandose a las dindmicas que la sociedad trabaja.

Pregunta de investigacion

¢Cual es el rol del educador especial en el acompafiamiento a las familias (padres,
madres y cuidadores) de nifios y nifias entre 0 y 6 afios con discapacidad visual, en los
procesos de formacidn colectiva para la atencidén temprana en el Hospital Universitario San

Vicente Fundacion?



Estado del Arte: El Proceso de Amasar, Base para la Forma

Partiendo del interrogante ¢ Cual es el rol del educador especial en el acompafiamiento
a las familias (padres, madres y cuidadores) de nifios y nifias entre 0 y 6 afios con
discapacidad visual, en los procesos de formacion colectiva para la atencion temprana en el
Hospital Universitario San Vicente Fundacion?, se realiza un estado de la cuestion a través
de una revision documental en las siguientes bases de datos: Dialnet, Scielo, Repositorio
institucional U de A, Redalyc, La Red de Revistas Cientificas de América Latina, el Caribe,
Espafia y Portugal e investigaciones de las diferentes universidades, de los cuales se retoman
cinco (5) articulos y tesis sobre estudios similares o relacionados como principales
antecedentes que permiten construir una base sélida para la sustentacion del presente
proyecto de investigacion, de modo que los resultados obtenidos al final sean pertinentes,
favoreciendo asi la generacion de nuevos conocimientos.

En ellos se lograron identificar un grupo de categorias que permiten la clarificacion
del tema: atencion temprana, estimulacion, familia, cuidadores, desarrollo humano, rol del
educador especial.

La busqueda realizada evidencio que hay investigaciones en el ambito pedagogico y
de orientacion para padres de familia en el acompafiamiento a los infantes con discapacidad
visual en los cuales se incluyen tematicas relacionadas con las dinamicas familiares, los
procesos de duelo y afrontamiento de la discapacidad y la estimulacion temprana. Si bien lo
anterior muestra que se han realizado trabajos pensando en dicha poblacién, también se
evidencia la necesidad de continuar investigando e incluso precisando que se aborde mucho
mas sobre este tema, ya que para el contexto colombiano no se hallan estudios que

sistematicen experiencias de trabajos en los cuales se articulen el campo de la salud y la



educacion para la orientacion a familias en la atencion temprana de los nifios y nifias con
discapacidad visual.

En primer lugar, se encuentra la tesis titulada “El potencial del juego en el desarrollo
de la autonomia de los nifios con discapacidad visual del programa Buen Comienzo de la
ciudad de Medellin”, de Jaramillo, Ramirez y Restrepo (2018) realizada en Colombia. En
dicha investigacion se implementaron practicas de juego, analizando cémo estas pueden
favorecer el desarrollo de la autonomia en los nifios con discapacidad visual, ademas de
identificar la funcion que cumplen sus familias y agentes educativos en este proceso.

Posteriormente se halla la investigacion nombrada “La inclusion de los nifios con
discapacidad visual total en el aprendizaje de actividades de la vida diaria, especialmente del
acto de comer de manera independiente”, de Zuluaga (2017), la cual se realizd en un contexto
colombiano con el proposito de disefiar un producto didactico que permita mejorar el proceso
de aprendizaje y autonomia del nifio, y fortalecer la relacion con su acudiente enfocado en
las habilidades de la vida diaria, puntualmente la alimentacion dado que encontraron altos
grados de dependencia con sus padres o familiares en nifios con ceguera total.

A continuacion se hace mencion al articulo cientifico “Experiencias de padres de
nifios ciegos: un camino con grandes desafios”, de Morales (2016), desarrollado en la
Universidad Industrial de Santander, Colombia y cuyo objetivo es conocer las experiencias
y sentimientos de los padres ante la discapacidad visual de sus hijos para tener una
asimilacion y aceptacion del duelo, ya que esta situacion es similar a la pérdida de un ser
querido, con el propdsito de lograr que el nifio y su familia vivan un proceso de adaptacion a
la discapacidad visual lo menos traumatico posible.

Posteriormente se ubica el articulo de investigacion nombrado “Estimulacion

temprana en nifios con baja vision”, de Roselld, Baute, Rios, Rodriguez, Quintero y Lazaro



(2013) ejecutada en la Habana, Cuba. Esta investigacion se hizo con el fin de poner a prueba
los métodos de estimulacion visual mas usados en el mundo y demostrar que muchas de las
causas de discapacidad visual en nifios son prevenibles o tratables si se actla de manera
oportuna.

Por ultimo, se encuentra la tesis espafola titulada “La familia ante la discapacidad
visual de un hijo. Reacciones, afrontamiento y clima”, Pais (2010), de vital relevancia ya
que, para la mayoria de los padres el nacimiento de un hijo es un momento de alegria, sin
embargo, cuando se presenta un diagnostico de discapacidad o alguna enfermedad este
momento puede transformarse en un trayecto de angustia, dolor, sentimientos encontrados
de incertidumbre, que implican nuevos desafios y problemas, los cuales deberan ser
abordados en pro del bienestar del nifio y su familia, y el desarrollo de habilidades que le
permitan desenvolverse de manera autbnoma y relacionarse en diversos contextos.

Con los resultados y conclusiones de las investigaciones mencionadas, se evidencia
gue es importante tener en cuenta varios aspectos: en primer lugar, se hace fundamental la
construccién de espacios no solo para el acompafiamiento de los padres en el proceso de
duelo sino también para la construccion y orientacion de estrategias para el apoyo de los
nifios y nifias con discapacidad visual; en segundo lugar, estos espacios deben posibilitar la
participacion y la escucha de las familias en pro de tejer redes y comunidades de apoyo; y
por ultimo, se requiere de un equipo interdisciplinar donde actores de la salud y la educacion
orienten a las familias con base en el trabajo humano y el desarrollo de capacidades para que
en un futuro los jévenes o adultos con discapacidad visual puedan desarrollarse en todos los

campos de su vida con autosuficiencia, autonomia y determinacion.



Objetivos: Empezando a Moldear

Objetivo General

Identificar el rol del educador especial en los procesos de formacion colectiva para la
atencion temprana, con familias y cuidadores de nifios y nifias con discapacidad visual de los

0 a 6 afios, en el Hospital Universitario San Vicente Fundacién, sede Medellin.

Objetivos Especificos

e Reconocer acciones y estrategias del educador especial en los procesos de formacién
colectiva con las familias y cuidadores para la atencion temprana de nifios y nifias con

discapacidad visual de los 0 a 6 afios.

e Disefar espacios que fomenten la participacién de familias y cuidadores de nifios y
nifias con discapacidad visual en pro de la articulacion entre sus experiencias y saberes

con el saber pedagdgico del educador especial.

e Participar en la creacion de espacios de formacion para la atencién temprana de nifios y
nifias con discapacidad visual entre educadores especiales, padres de familiay

cuidadores.

e Generar herramientas educativas innovadoras para las familias y cuidadores, que
articulen nuevos conocimientos relacionados con la atencién temprana de nifios y nifias

con discapacidad visual en pro del desarrollo integral y la capacidad de agencia.



Marco Tedrico: Girando el Torno, Dando Forma a la Obra

Los referentes tedricos que sustentan esta investigacion posibilitan tener un
acercamiento conceptual al asunto abordado “Identificar el rol del educador especial en los
procesos de formacion colectiva para la atencidén temprana, con familias y cuidadores de
nifos y nifias con discapacidad visual de los 0 a 6 afios”. Por tanto, construida la pregunta de
investigacion y los objetivos que orientan el estudio, se definen algunas categorias teoricas,
necesarias para entender tanto el desarrollo metodoldgico y curso de la investigacién como

la discusion de los resultados.

Recorrido Histdérico del Término Discapacidad

La Discapacidad en la Antigtiedad

En la antigliedad la discapacidad estuvo asociada, desde creencias religiosas y
culturales, a castigos divinos, marcas del pecado o posesiones demoniacas. Estas
concepciones marcaron el destino de las personas con discapacidad, aquellos eran llevados a
las afueras de los pueblos, a los montes o dejados en lugares de auspicio. En ciudades como
Grecia y Roma la admiracién por los cuerpos perfectos y fuertes afirmoé la necesidad de
continuar con el exterminio de toda persona con discapacidad que naciera para la época. Al
respecto Valencia (2014) sefiala que “Aristételes (384- 322 AC) proponia el servicio militar
a todos los ciudadanos dado el peligro que podia representar una rebelion de esclavos. Esto
explica que la buena forma fisica e intelectual fuera esencial en esa sociedad, y que las

personas con discapacidad tuvieran un espacio reducido” (p. 5).



Maés adelante, en la Edad Media las ideas del cristianismo contribuyeron con que se
perpetuara la concepcion de que la discapacidad era resultado de un castigo divino y, a su

vez, llevaron a otras personas a actuar por caridad, esperando milagros o favores de Dios.

La “Normalizacion” de la Discapacidad Durante la Revolucion Industrial

En la Revolucion Industrial la mano de obra y la produccién de ganancias eran
factores principales para la sociedad, en palabras de Valencia (2014) fue en este contexto que
se empezo0 a utilizar el concepto de «discapacidad» entendida como la “incapacidad para ser
explotado con el objeto de generar ganancia para la clase capitalista. Las personas
consideradas «discapacitadas» junto con los pobres en general, comenzaron a ser vistas como
un problema social y educativo” (p. 14).

Es decir, las personas con discapacidad o disminuidos, como eran reconocidos para
la época, eran vistos como un problema, de ahi que empezaran a surgir instituciones como
carceles, hospitales, psiquiatricos y escuelas con el fin de “normalizar” a aquellos que no

cumplian con los canones para estar en sociedad.

La Discapacidad y el Modelo Rehabilitador

Las secuelas de las guerras incrementaron la poblacion con discapacidad, ya sea por
lesiones fisicas o psicoldgicas, en este sentido segn Valencia (2014) “al terminar la Segunda
Guerra Mundial en 1945 un numero no inferior a 12 paises concentraron sus esfuerzos
médicos y cientificos en la integracion de personas con limitaciones fisicas lo que facilito el

desarrollo formal de la rehabilitacion” (p. 17), esto hizo que disciplinas como la psiquiatria,



la fisioterapia y la psicologia educacional se abrieran campo desde el modelo rehabilitador,
en el cual la discapacidad se comprende desde las enfermedades que podrian causar un mal
funcionamiento en la persona, de ahi que con tratamientos terapéuticos se buscara la cura en

pro de un mejor funcionamiento.

La Discapacidad y los Movimientos Sociales en la Década de los 70

En los afios 70’ se levantaron varios movimientos sociales, entre ellos los de vida
independiente en los cuales la mirada a la discapacidad se volco a comprender a las personas
como sujetos de derechos y se mantenia la lucha por la calidad de vida. En esta época el
modelo social de discapacidad fue tomando mayor fuerza, la concepcion de discapacidad,
por tanto, se consideré como el producto de las interacciones de la persona con una sociedad
gue no tenia oportunidades para el acceso, el bienestar y la participacion social. Al respecto
Valencia (2014) menciona:

Bajo el Modelo Social la Discapacidad no se considera un sintoma o condicion médica
sino una construccion social que modifica o condiciona la realidad de estas personas.
Ya no se las considera “enfermas” que deben ser tratadas o “menores de edad” cuyos
derechos han sido limitados, sino como ciudadanos o ciudadanas activas en la vida
politica, econdmica y social de la comunidad, y cuya opinion debe ser tenida en cuenta
a la hora de elaborar politicas de inclusién. El lema que adquieren estos movimientos

en sus manifestaciones y actos publicos es “Nada sobre nosotros, sin Nosotros”. (p. 20)



La Discapacidad Desde los Modelos Interactivos

A mediados del siglo XX se postula la necesidad de un modelo médico llamado
“biopsicosocial”, comprendido como un enfoque participativo de salud y enfermedad,
propuesto por la Organizacion Mundial de la Salud, en el que interaccionan los modelos
médicos y sociales de discapacidad desde una mirada mas holistica, por tanto se entiende
esta como el resultado de la interaccion de una persona con una condicién de salud y las
barreras de los entornos tanto fisicas como actitudinales, las cuales limitan su participacion
y su rol como actor social.

Desde estas miradas holisticas, se posiciona también la teoria del modelo ecoldgico
de discapacidad de Bronfenbrenner, el cual puede leerse como una adaptacion al modelo
social de discapacidad, en su postulado defiende que el desarrollo humano esta estrechamente
ligado a los ambientes en los que la persona interactda, en este sentido (Garcia, 2001 citando
a Bronfenbrenner, 1979) sefiala que:

Hemos de entender a la persona no sélo como un ente sobre el que repercute el
ambiente, sino como una entidad en desarrollo y dindmica, que va implicandose
progresivamente en el ambiente y por ello influyendo también e incluso
reestructurando el medio en el que vive. Precisamente por ello, se requiere de una
acomodacion mutua entre el ambiente y la persona, Bronfenbrenner sefiala que la
interaccidn entre ambos es bidireccional, caracterizada por su reciprocidad (p. 2).

Asi mismo se sostiene el concepto de ambiente como complejo, transversalizado por
variados sistemas. Céspedes (2005) explica que “el modelo ecoldgico esta constituido por
cuatro componentes: proceso, contexto, tiempo y persona” (p. 112). Es decir, cada sistema

esta interrelacionado con otro sistema, similar a niveles, por tanto, la misma autora plantea,



“la persona con discapacidad esta influenciada por diferentes factores a lo largo de su vida,
dichos factores van a ejercer una influencia Unica, asi como una respuesta particular en cada

persona” (p. 5).

Discapacidad Desde el Enfoque de Capacidades y el Desarrollo Humano

Este enfoque es teorizado principalmente con autores como Amarthya Sen y Martha
Nussbaum, desde la década de los 80°. Desde esta postura el ser humano se concibe como un
sujeto con multiples capacidades y funcionamientos, sin embargo, en términos de calidad de
vida y equidad, estos funcionamientos dependen de las oportunidades reales o efectivas que
dispone la persona para desarrollarlos. En relacion directa con la discapacidad, los nifios y
las nifias y en general todas las personas requieren de un minimo, llAmese de necesidades o
cuidados para alcanzar el desarrollo de sus capacidades, en este sentido Nussbaum (2007)
sefiala que “los nifios y los adultos con graves deficiencias mentales son también ciudadanos.
Cualquier sociedad decente debe responder a sus necesidades de asistencia, educacion,
respeto, actividad y amistad” (p, 109). Es decir, en sociedades justas y equitativas por lo
menos el conjunto de necesidades basicas, deberian cubrirse de manera que se le brinde a la
persona posibilidad de desarrollo, participacion activa y calidad de vida.

Este enfoque parte de un interrogante ¢qué son realmente capaces de hacer y de ser
las personas? y ¢qué oportunidades tienen verdaderamente a su disposicidn para hacer o ser
lo que puedan? Nussbaum (2012), en este sentido se da una relacion entre los individuos y
las oportunidades a las que tienen acceso para su desarrollo, lo que influye de manera

determinante en la calidad de vida y el bienestar humano.



Lo anterior lleva a pensar en la correlacion entre los conceptos: capacidades, justicia

social, vida digna y derechos humanos. De ahi que Nussbaum (2012) afirme que,

considerando las diversas areas de desarrollo del ser humano y su accionar desde una justicia

social en términos de necesidad, se requiere de un umbral minimo de capacidades que deben

suplirse para que una vida humana sea digna. Por tanto, el bienestar de una personay aquello

que logre desarrollar para su vida y los entornos en los que participe, estaran mediados por

las oportunidades que le posibiliten ese desarrollo. A continuacién, se mencionan las diez

capacidades centrales que propone la autora:

Vida: Poder vivir hasta que se termine la vida de forma natural siempre y cuando como
sefiala Nussbaum (2012), la vida no se vea reducida de tal manera que no valga la pena

vivirla.

Salud fisica: mantener una buena salud, se incluye en esta capacidad la salud

reproductiva, una alimentacion adecuada y una vivienda digna.

Integridad fisica: Estar protegidos de ataques que afecten la integridad (acosos,
violencia doméstica, abusos) y desplazarse con tranquilidad y seguridad entre un lugar
y otro; se incluye ademas la toma de decisiones en lo que concierne a asuntos

reproductivos.

Sentidos, imaginacion y pensamiento: Poder usar los sentidos, la imaginacion y el
pensamiento para experimentar, para las creencias y producciones religiosas, para el
arte, la literatura, para la formacion, la libertad de expresion, y para disfrutar de

experiencias placenteras.



e Emociones: sentir amor y apego por las personas que estan a nuestro alrededor y por
nosotros mismos, desarrollar vinculos y asociaciones con otros desde la gratitud, la

indignacion, permitirse extrafar y sufrir duelos por las rupturas y las ausencias.

e Razon practica: tener libertad de conciencia y de una autorreflexion critica sobre la

planificacion del proyecto de vida.

e Afiliacion: desarrollar capacidad de empatia, para poder vivir con y para los demas,
participar en diversos espacios para la interaccion social, permitirse movilizarse y
vincularse por las situaciones que puedan presentar las otras personas y posicionarse

frente a tratos injustos y discriminatorios.

e Otras especies: aqui Nussbaum (2012) llama la atencién defendiendo en su enfoque el
desarrollo de todo ser y forma de vida, por ende, incluye la relacion armoniosa con

animales, plantas y otros seres del mundo natural.

e Juego: capacidad de reir y disfrutar de los momentos de ocio y tiempo libre, de las

actividades recreativas y espacios de juego.

e Control sobre el propio entorno: participar de forma efectiva como ciudadanos y
sujetos politicos, tener poder adquisitivo de bienes materiales, proteccién frente a
situaciones judiciales y gozar de un trabajo con un ambiente en condiciones de

igualdad, respeto, afiliacién y relaciones valiosas.

Se podria decir, que en cada una de las capacidades se encuentran implicitos diversos
derechos fundamentales a los que deberia acceder cada persona en el mundo, ampliando la
concepcion a otros seres, ademas se puede notar que se integran tanto capacidades

individuales como otras que transgreden la vida en sociedad, un poco en la via de los



diferentes sistemas en los que se desarrolla y actla un individuo. Al respecto Nussbaum
(2012) menciona “las capacidades, pertenecen, en primer y prioritario lugar, a las personas
individuales, y solo luego, en sentido derivado, a los colectivos” (p. 55).

Por otra parte, Amartya Sen aporta a la teoria del desarrollo humano una lectura de la
economia en la que el ser humano es el centro. Desde esta perspectiva, desarrollada en los
afios 90 a partir de un trabajo sistematico, se define el “desarrollo humano como el proceso
de ampliacion de las opciones de las personas y mejora de las capacidades humanas”
(Bedoya, 2010, p. 4), es decir, la diversidad de cosas que las personas pueden hacer o ser en
la vida, y las libertades para que las personas puedan vivir una vida larga y saludable, tener
acceso a la educacién, a una vida digna, y a participar en la vida de su comunidad y en las
decisiones que los afecten.

Desde esta postura, Sen asocia el desarrollo a un conjunto de libertades que seran
determinantes para la calidad de vida de los seres humanos, en sus palabras el desarrollo se
percibe como “un proceso de expansion de las libertades fundamentales” (Bedoya, 2010,
p.19). Asi, Sen conforma cinco tipos de libertades: a) libertades politicas, que se relacionan
con los derechos humanos y su participacion y compromiso social; b) servicios, con lo cual
se refiere a los recursos que las personas pueden emplear referente a la produccion o
intercambio de bienes; c) las oportunidades sociales, basadas en la oportunidad de recibir
educacion, salud, entre otras que permiten garantizar la calidad de vida de las personas; d)
las garantias de transparencia refiriéndose a las relaciones interpersonales y a la interaccién
con las demas personas; y e) la seguridad protectora en la que se proporciona redes de
proteccién social a la poblacién cubriendo los aspectos particulares del individuo y su

condicion (Bedoya Abella, 2010).



En consecuencia, Sen (Bedoya Abella, 2010) sefiala que las libertades no son solo el
objetivo del desarrollo de cada persona, sino que son, ademas, los medios para lograrlo.
También cada libertad posibilita o no el logro de la otra, es decir, pueden comportarse como
sostén de manera reciproca para la calidad de vida de las personas en sus diferentes esferas

de ser y de participar.

La Discapacidad Visual

Segun la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE, 2011) la
discapacidad visual puede darse como resultado de una patologia ocular o un trauma,
ya sea en uno o en ambos 0jos, es decir, cuando una persona presenta limitacion visual,
aun después de un tratamiento (anteojos, lentes de contacto y medidas quirargicas)
continia con una disminucion significativa o total en su funcion visual, la cual le afecta
el desempefio y la participacion en actividades de la vida cotidiana y social.

La Clasificacion Internacional de Enfermedades CIE 11 (2018) clasifica la
deficiencia visual en dos grupos, de la siguiente manera:

1. Deficiencia de la vision de lejos: esta incluye 4 subtipos

Leve: agudeza visual inferior a 6/12

Moderada: agudeza visual inferior a 6/18

Grave - agudeza visual inferior a 6/60

Ceguera - agudeza visual inferior a 3/60



2. Deficiencia de la vision de cerca: Agudeza visual de cerca inferior a N6 o N8 a 40

cm con la correccion existente (p. 264).

Atencion Temprana (AT) y Discapacidad

Partiendo de unas condiciones favorables de bienestar, en especifico para la
poblacion infantil, la Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de Atencion
[GAT] (2000) define la atencion temprana como el

conjunto de intervenciones que se dirigen a nifios y nifias con edades entre los 0 a
los 6 afios, la familia 'y el entorno mas cercano. Con ello se pretende dar respuesta a
necesidades transitorias o permanentes que presentan los nifios con trastornos en su
desarrollo o con factores de riesgo. Para lograr un trabajo integral se reconoce que
estas, deben estar orientadas por un equipo interdisciplinar, es decir un equipo
conformado por profesionales de diversas ramas, los cuales toman decisiones en el
proceso de intervencion y trabajan de manera articulada, siguiendo objetivos
comunes. (p. 12)

En consecuencia, con lo anterior y basados en el Libro Blanco de la Atencion
Temprana (GAT, 2005) la atencion temprana comprende tres niveles:

Tabla 1.

Niveles de intervencion, acciones y actores correspondientes en la atencion temprana

Niveles de Correspondencia Actores
intervencion

Prevencion Acciones para la proteccion del Servicios de salud: programas para la
primaria en salud | derecho a la salud, para la promocion de la salud y prevencion de
promocidn y proteccién del enfermedades, trastornos en el desarrollo y

bienestar. situaciones de riesgo.




Servicios sociales: prevencion de situaciones
de riesgo social y de maltrato ya sea por accién
u omision.

Servicios educativos: apoyo al nifioy a la
familia desde los centros de educacion infantil.

Prevencion
secundaria en
salud

Acciones de deteccion precoz de
enfermedades, trastornos o
situaciones de riesgo.

Servicios de salud: obstetricia, neonatologia y
pediatria.

Servicios educativos: escuelas, maestros y
educadores infantiles.

Entorno familiar: padres o personas cercanas
que interactGan con el nifio.

Servicios sociales: Acompafiamiento
psicosocial.

Prevencion
terciaria en salud

Acciones dirigidas al nifio y su
entorno para mejorar las
condiciones de su desarrollo.

Servicios educativos: centros de desarrollo
infantil.

Servicios de salud: Especialidades y equipos
interdisciplinares. Servicios de rehabilitacion
infantil.

Entorno familiar, comunitario y la
coordinacion interinstitucional.

Fuente: Elaboracion propia a partir de, GAT, 2005 (p, 19-36)

Como se evidencia en el cuadro anterior la atencion temprana comprende

diversos niveles de intervencion y, por tanto, involucra la actuacién de diversos

sectores y profesionales en concordancia con las perspectivas teoricas a las que se hizo

mencién en el apartado anterior (el enfoque biopsicosocial, la perspectiva ecolégica del

desarrollo y el enfoque de capacidades), en las cuales se reconoce la interaccion e

influencia de varios sistemas en el desarrollo de los sujetos, en este caso de la poblacion

infantil. En consecuencia, Perpifian (2009) menciona que “la AT es un concepto

amplio, cargado de matices que incluye multiples acciones sobre distintos ambitos

donde el nifio se desenvuelve durante las primeras etapas del desarrollo” (p. 11), asi la

intervencion en atencion temprana contempla las interacciones entre el nifio, la familia,

su entorno y el contexto escolar, si ya acude a este.




Perpifian (2009) propone dos lineas que deben articularse en los programas de
atencion temprana:

1. Laintervencion con el nifio: se abordan tanto las necesidades concretas
derivadas de la situacion de discapacidad que el nifio presente como aquellas
en relacion con el proceso de crecimiento, por ello la intervencion se realiza
de forma global e integral, en donde a través de planes y estrategias con
multiples profesionales se trabajan de manera coordinada en pro de potenciar

el desarrollo integral. (p, 15)

2. Laintervencion con el entorno: se realizan acciones en los diferentes
contextos en los que el nifio se desenvuelve, principalmente el familiar y
escolar, bajo la orientacién de un profesional que coordinado con los
profesionales que realizan la intervencion individual al nifio, realiza los ajustes

y estrategias que se adecuen a las necesidades en estos &mbitos (p, 16).

En concordancia con lo anterior LaFuente (2000) sefiala como objetivo general de
la atencion temprana en la poblacién infantil con discapacidad visual “ayudar al nifio y a
su familia a encontrar nuevas formas de adaptacion que permitan conseguir, en el &mbito
cognitivo, una estructuracion coherente del mundo fisico y alcanzar, en el aspecto
emocional, un desarrollo armonico de la personalidad” (p. 29), para ello se abordan las
necesidades concurridas desde el nacimiento del nifio o la nifia, favoreciendo su
desarrollo, se da soporte a la familia desde el momento de la deteccién del diagnostico,
este abarca acciones tanto del acompafiamiento psicosocial como de otras areas de

intervencion para el bienestar integral.



La Familia Como Sistema y Entorno méas Cercano

El concepto de familia se ha ido reconfigurando en diferentes épocas de la
historia, este hace referencia a la institucion social mas antigua, en la cual sus miembros
se unen a través de relaciones contractuales, de parentesco, afiliacién y comparten un
espacio social. En otras palabras, “la familia es una organizacidn social y es un sistema
de relaciones complejo, dinamico y cambiante que se vincula, en mutua influencia, con
otros sistemas sociales como las instituciones de educacion, la comunidad, los medios
de comunicacion, entre otros” (ICBF, 2017, p. 21). En este sentido Arriagada (2005)
refiere que “la familia nunca es una institucion aislada, sino que es parte organica de
procesos sociales mas amplios, que incluyen las dimensiones productivas y
reproductivas de las sociedades, los patrones culturales y los sistemas politicos” (p. 5).

Dicha reconfiguracion nos lleva a comprender la familia desde otras aristas.
Anteriormente si se preguntaba por ella lo mas comun era escuchar “son papa, mama
e hijos”, sin embargo, esta definicion hace referencia a la familia nuclear o tradicional,
tipologia que hace parte de muchas otras. En efecto Blanco (2004) menciona que
“actualmente debemos hablar de las familias y no de un solo tipo de ella; familias con
ambos padres; extendida, que incluye tios y abuelos; de madres o padres solos; de nifios
(nifios y nifias de la calle), entre muchas otras” (p. 13). Esto debido a hechos cambiantes
de las diferentes épocas en la historia de la humanidad, tales como sefiala la autora
cambios econdmicos, culturales y sociales, la creciente urbanizacion, la escolarizacion
de las mujeres, el descubrimiento de la anticoncepcion, la mayor libertad sexual y las

politicas neoliberales que han generado la necesidad de producir mas recursos.



El Papel de la Familia

Se reconoce la familia como el entorno mas cercano, el primer espacio de
socializacion de los nifios y nifias, asi como los vigias y garantes de sus derechos tanto
individuales como colectivos y promotores del desarrollo integral. Como ya se ha
mencionado, la institucion familiar se ha ido reconfigurando, sin embargo, hay un papel
fundamental que se sigue prolongando en el tiempo “...el papel de cuidado y crianza de
sus nifios y nifias. Esta labor sigue siendo reconocida ampliamente por el Comité de los
derechos del nifio de Naciones Unidas, por ministros de educacion y cultura, y por
investigadores y teoricos del desarrollo infantil y estd consagrada su importancia en la
constitucion colombiana (Articulo 41 y 44), en el Codigo de Infancia y Adolescencia”
(ICBF, 2017, p. 37).

Partiendo de la concepcion de la familia como entorno mas cercano, se debe
propender por brindar a esta las herramientas que le permitan el desarrollo de capacidades
como el agenciamiento y el empoderamiento necesarios para la generacion de ambientes
seguros en pro del bienestar integral de sus hijos y su participacion activa en los procesos
de intervencion de la atencion temprana. Al respecto Paya (2016) sefiala que “el cuidado
que la familia ha de proporcionar a la persona con diversidad funcional requiere de
orientacion, de conocimientos, de una variedad de recursos y de condiciones sociales
(politicas de conciliacion, flexibilidad laboral, etc.) que faciliten la dedicacion, los cuales
habitualmente no estan al alcance de los padres o0 de otros cuidadores familiares” (p. 44).

En concordancia, autores como Leonhardt (2019) y LaFuente (2000) reconocen el
entorno familiar y a los padres como los protagonistas en la intervencion en atencién

temprana, al ser quienes estan mas proximos al nifio, sin embargo la familia puede estar



pasando situaciones de incertidumbre y encuentros emocionales en relacion al duelo o
simplemente no contar con la informacion suficiente, es por ello que “el objetivo de la
atencion temprana es precisamente ayudar al nifio discapacitado y a su familia a encontrar
estas nuevas formas de adaptacion” (Villegas, 2012, p.45)

Al respecto LaFuente (2000) en la primera edicion de “Atencion temprana a nifios
con ceguera o deficiencia visual”, menciona algunos objetivos a tener en cuenta en el
trabajo con las familias de los nifios y nifias con DV:

e Explicar las peculiaridades especificas que la ceguera impone al desarrollo del
nifo.

e Orientar sobre el momento evolutivo de cada nifio, objetivos inmediatos y

estrategias para la consecucion de este modelo.

e Dar informacién general sobre posibilidades y recursos que el nifio ira

teniendo a lo largo de su vida.

e Los padres y cuidadores deben gozar de un estado emocional sereno,
incompatible a veces con la angustia y la desorganizacion psiquica que
conlleva el nacimiento de un hijo con un déficit como resulta ser la deficiencia

visual. (p. 46)

En referencia a la familia y llamando la atencion de aquellas en las que algin
miembro presenta condicion de discapacidad, Nussbaum (2007) en el libro “Fronteras de
la Justicia” considera que las personas responsables del cuidado requieren de acciones
como “reconocimiento de que estdn haciendo un trabajo; asistencia, tanto humana como

financiera; oportunidades para encontrar un empleo satisfactorio y para poder participar



en la vida politica y social” (p. 111). Lo anterior también marca la mirada sobre el
interrogante ¢quién estd detras de la figura del cuidador? Puesto que, aun con las
configuraciones de familias ya mencionadas, se encuentra una estrecha relacion asociada
a la justicia de género, encontrando que la mayoria de las veces la asistencia a las personas

con discapacidad se adjudica a la responsabilidad de las mujeres.

El Papel del Cuidador

El cuidador se reconoce como aquella persona que presta un servicio de
asistencia, este cuidado puede ser remunerado 0 no, en su mayoria de veces este
cuidado se realiza a integrantes dentro del mismo nucleo familiar, Ramirez (2009) lo
define como quien se encarga de ofrecer cuidado, proteccion y atencion desde una
vinculacion afectiva a una persona en condicion de discapacidad o con una situacion
de salud que amerite la ayuda de otros, esta persona puede ser de su mismo entorno
familiar o externo. Asi mismo reconoce que en el caso de ser un familiar, quien se
encarga de las labores de cuidado es la madre movilizada por sentimiento de amor y
carifio hacia sus hijos o conyuge.

La actividad cotidiana del cuidador generalmente se halla muy ligada a las
vivencias de la persona con discapacidad, es por ello que su estilo de vida se transforma 'y
se ocupa de dar el amor y cuidado necesarios. Al respecto Ramirez (2009) menciona que
“el cuidado implica esfuerzo, sacrificio y alto grado de compromiso, asi mismo es una
labor que tiene influencia directa sobre la vida personal del cuidador en los ambitos

emocional, fisico y psiquico” (p. 40). En complemento, la labor del cuidado también



implica una serie de demandas y necesidades para llevarla a cabo de manera acertada, La

Cruz Roja, citada por Ramirez (2009) sefiala algunas de estas:

Atencion psicologica para la persona en condicion de discapacidad, su familia y

su cuidador.

e Lacomunicacién permanente con los profesionales tanto para el diagndstico
como para la orientacion en torno a la discapacidad, los recursos y las acciones a

su disposicion.

e Programas de atencion temprana y acciones dirigidas a la primera infancia con

discapacidad, a la familia y al entorno.
e Accesibilidad y ayudas necesarias para el cuidado. (p. 45)

Dadas las necesidades mencionadas respecto de la formacion para la atencion
temprana de nifios y nifias con DV, se hace necesario comprender desde la perspectiva de
sistemas la importancia de no solo desplegar acciones directas para el nifio, sino también
acciones de orientacion y apoyos para la familia, su entorno y su cuidador directo, en
busca de la transformacion de practicas y de la consolidacion de espacios adecuados que

propicien el bienestar, el desarrollo integral y la autonomia.

Primera Infancia

Todo ser humano durante su ciclo vital y especificamente en los primeros afios

de vida requiere de la proteccion de otros para lograr su desarrollo integral, es decir,

demanda de atencion, afecto, cuidados, espacios de socializacion y de la estimulacion



de sus sentidos a través de la exploracion del entorno. Todo ello le brindara
oportunidades para comprender el mundo que le rodea y descubrir sus capacidades e
irlas fortaleciendo para el desenvolvimiento a futuro.

La Organizacién Mundial de la Salud y Unicef (2013) definen la primera
infancia como "el periodo que se extiende desde el desarrollo prenatal hasta los ocho
afios de edad. Se trata de una etapa crucial de crecimiento y desarrollo, porque las
experiencias de la primera infancia pueden influir en todo el ciclo de vida de un
individuo” (p. 7). En este sentido se reconoce la primera infancia como una ventana de
gran importancia de oportunidades en donde se comienzan a edificar las bases para el
aprendizaje y la vida en comunidad, etapa en la que con una atencion integral se busca
evitar posibles retrasos en el desarrollo. En el caso de los nifios y nifias que presentan
discapacidad el acceso a servicios de salud y los programas de atencion para su
bienestar, son imprescindibles para desarrollar su potencial y garantizar una calidad de

vida.

El Juego en la Primera Infancia

El juego es un medio que le permite a los nifios y nifias la interaccion con el
otro, el incremento de habilidades, el conocimiento del entorno donde habita y la toma
de decisiones para su independencia, ayuda a generar en el nifio actitudes criticas y
reflexivas frente al espacio donde crece y se desarrolla.

En concordancia con ello el Ministerio de Educacién (MEN) (2014) hace
referencia al juego como “parte vital de las relaciones con el mundo de las personas y

el mundo exterior, con los objetos y el espacio. En las interacciones repetitivas y



placenteras con los objetos, la nifia y el nifio descubren sus habilidades corporales y las
caracteristicas de las cosas.” (p.16). Asi, el juego le permite a los nifios y nifias expresar
sus emociones, experimentar, identificarse y descubrir tanto sus limitaciones como sus
capacidades.

En esta misma linea Vasquez (2019) basada en la postura de Salcedo (2016)
referencia el juego como “una actividad inherente al ser humano. Todos nosotros
hemos aprendido a relacionarnos con nuestro ambito familiar, material, social y
cultural a través del juego. Se trata de un concepto muy rico, amplio, versatil y
ambivalente que implica una dificil categorizacion. Etimologicamente, los
investigadores refieren que la palabra juego procede de dos vocablos en latin: ocum y
ludus-ludere ambos hacen referencia a broma, diversion, chiste, y se suelen usar
indistintamente junto con la expresion actividad ladica” (p.7).

El juego es reconocido también como un derecho que proporciona descanso,
esparcimiento, recreacion y aprendizajes, es por consiguiente en donde comienza la
participacion infantil, ya que dentro de él se da lugar para la escucha de las voces de
nifios y nifias, se dan a conocer intereses individuales y colectivos, segun el (MEN)
(2014) “en la atencion integral a la primera infancia entendemos el juego como un
derecho que debe ser garantizado en todos los entornos en el hogar, en el educativo, de
salud y en los espacios publicos” (p. 18). Por ende, es indispensable que los nifios y
nifias con discapacidad visual sean integrados de forma participativa y asi gozar de un
desarrollo integral que le permita alcanzar el potencial que en cada nifio y nifia aporta

el hecho de jugar.



Rol del Educador Especial

La educacion especial ha sido una disciplina influenciada tanto por los
pensamientos de las diferentes épocas como por otras disciplinas como la psicologia, la
psiquiatria y la medicina, esto ha hecho que su quehacer sea amplio, dinamico, en
constante transformacion e involucra variedad de sectores en los que puede intervenir.

El panorama del Programa de Licenciatura en Educacion Especial de la
Universidad de Antioquia, presenta la figura del educador especial como un profesional
preparado con un saber pedagdgico, didactico y disciplinar que le permite interactuar ante
los diferentes problemas sociales y culturales de los entornos que habitan las personas que
presentan alguna discapacidad, asi como su inclusion en el ambito educativo con un
sentido ético, social, critico, reflexivo, politico y humanista, permitiendo el acercamiento
a la diversidad y la diferencia. Lo anterior le posiciona ante un quehacer educativo plural
y con multiples sectores en los cuales puede intervenir, es por eso que nos orientaremos
en los roles que se despliegan del perfil profesional del licenciado en educacion especial,
planteados para diversos contextos, educacion formal, educacion no formal y educacién
informal. Alli se sugieren las siguientes funciones:

Tabla 2

Perfil profesional del licenciado en educacion especial

Educacién

Educacién no formal Educacién informal
formal

Asesor de programas y
desarrollos de innovacion
tecnoldgica

Maestro de aula o | Integrante de equipos interdisciplinarios y redes
apoyo académicas

Prestador de servicios de

Directivo docente | Formador de comunidades . .
recursos educativos y sociales




Gestor y promotor de politicas publicas

Formador en prevencidn de factores de riesgo
en discapacidad y capacidades o talentos

Asesor pedagégico

Gestor para la transformacion social, cultural y educativa

Gestor y promotor de educacion inclusiva
Investigador

Fuente: Elaboracion propia a partir de, portal_http://www.udea.edu.co/wps/portal/udea/web/inicio/unidades-
academicas/educacion/oferta-pregrado/licenciatura-educacion-especial, 2021.

Como se visualiza en la tabla anterior en ejercicio de su profesién el educador
especial puede desempefiarse en varios contextos, de los cuales podemos mencionar:
educativo, social, cultural, laboral y de salud, en este sentido Yarza (2011) lo define como
“un trabajador de la cultura, como intelectual de la pedagogia, como sujeto de saber
pedagdgico (compartido y especifico), como profesional de la educacion y como sujeto
publico politico, lo cual plantea un distanciamiento contundente con las reformas oficiales

de entendernos” (p. 39).


http://www.udea.edu.co/wps/portal/udea/web/inicio/unidades-academicas/educacion/oferta-pregrado/licenciatura-educacion-especial
http://www.udea.edu.co/wps/portal/udea/web/inicio/unidades-academicas/educacion/oferta-pregrado/licenciatura-educacion-especial
http://www.udea.edu.co/wps/portal/udea/web/inicio/unidades-academicas/educacion/oferta-pregrado/licenciatura-educacion-especial

Diagrama 1. Esquema del Marco legal: internacional, nacional y local en primera infancia.
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Metodologia: El Enfornado y la Aplicacion de Detalles

Enfoque y Disefio

Este proyecto de investigacion, adscrito a la unidad de investigacion del Hospital
Universitario San Vicente Fundacion, se llevé a cabo con la participacion de las familias y
cuidadores de nifios con discapacidad visual causado por diferentes patologias, ocasionando
diferentes alteraciones visuales, ademas de presentar a su condicién visual, otros trastornos
del desarrollo, siendo usuarios en el Hospital, durante diferentes etapas del desarrollo de su
ciclo vital.

La investigacion se posiciona dentro del paradigma sociocritico, dado que es
entendida en si misma no solo como la descripcion e interpretacion de la informacion
recolectada durante el trabajo de campo, sino también como un ciclo de sucesos que
posibilitaron la creacion de conocimiento entre los participantes, practicas emancipadoras y
que dieron paso para la transformacidn de acciones, concepciones y estrategias, en este caso
para la atencion temprana a los nifios y nifias con discapacidad visual a partir de la formacion
colectiva lograda con sus familias y cuidadores. Al respecto Gonzalez (2003) menciona “la
investigacion sociocritica parte de una concepcion social y cientifica holistica, pluralista e
igualitaria. Los seres humanos son cocreadores de su propia realidad, en la que participan a
través de su experiencia, su imaginacién e intuicion, sus pensamientos y accion; ella
constituye el resultado del significado individual y colectivo” (p. 133).

En congruencia con lo anterior, durante el proceso de investigacién se mantuvieron
de manera permanente tanto el didlogo como la reflexion dando voz protagoénica a padres y

cuidadores de nifios y nifias con discapacidad visual, reconociendo su saber, su historia de



vida y sus experiencias para, a partir de alli, co-crear conocimientos y nuevas estrategias que
posibilitaron el acompafiamiento y su participacion activa en acciones para la atencion
temprana de sus hijos, desde su contexto mas proximo, el hogar.

La investigacion en su metodologia es de caracter cualitativo, el cual, segun
Colmenares y Pifiero (2008) “radica en la realizacion de descripciones detalladas de
situaciones, eventos, personas, interacciones y comportamientos observables, incorporando
la voz de los participantes, sus experiencias, actitudes, creencias, pensamientos y reflexiones
tal y como son expresadas por ellos mismos” (p. 98). En consecuencia, se puede decir que,
desde esta perspectiva, el investigador se halla en el contexto y coloca su lente en las
realidades, dinamicas, situaciones de interaccion y otros acontecimientos que le permitan
conocer Yy relacionar lo observado y vivido en determinada comunidad.

Por ende, el enfoque en el que se posiciona este estudio corresponde a la investigacion
accion (1A), en la cual sefialan Berrocal y Expdsito (2011), citando a Hopkins (1989), que
“la investigacion-accién combina un acto importante con un procedimiento de investigacion;
es una accion disciplinada por la basqueda, un intento personal de comprender, mientras se
esta comprometido en un proceso de mejora y reforma” (p. 38), es decir que la investigacion-
accion se puede entender como, una indagacion que a su vez reflexiona y cuestiona las
practicas sociales, los valores, los acontecimientos y los lugares en que ocurren, con el fin de
conocerlos, de generar nuevos conocimientos y modificarlos favoreciendo la transformacién
social.

Complementando lo anterior, es importante mencionar que Kemmis y McTaggart
(1988), citados por Murillo (2010) tienen como objeto de la investigacion accion, la

autorreflexion critica y en congruencia con ello la mejora de las practicas, su comprensién y



la realidad en la que tienen lugar estas. En concordancia, citando a Murillo (2010) se
mencionan las siguientes caracteristicas:

e La lA es participativa

e La IA sigue una espiral de ciclos: planificacion, accion, observacion y reflexion
creando comunidades autocriticas en el proceso.

e LalAes colaborativa

e Implica registrar, recopilar, hacer un analisis critico de nuestros propios juicios,
reacciones e impresiones en torno a lo que ocurre y de las situaciones.

e Es un proceso politico y emancipatorio porque implica cambios que afectan a las
personas y movilizan su subjetividad. Dichos cambios comienzan en pequefios
espacios y la 1A tiene la capacidad de resonar posibilitando transformaciones mas
graduales.

e En el proceso de la IA la relacion de los participantes no se considera jerarquica,
por el contrario, se establecen relaciones de iguales reconociendo la voz y el saber
de todos (p. 5).

Dadas las caracteristicas anteriores, esta perspectiva metodoldgica se ajusta al
propésito de los investigadores en el estudio, dado que mas que describir o comprender una
realidad determinada, se pretende el desarrollo de un proceso reciproco en tanto que se
subraya la participacion y el bienestar comunitario, reflexionando permanentemente sobre
las précticas pedagdgicas, especialmente aquellas que se dan en el contexto hospitalario por
parte del educador especial, dando voz a las familias y cuidadores de los nifios y nifias con
discapacidad visual en edades correspondientes a la primera infancia (0 a 6 afos).

De esta manera, tanto el investigador como los participantes, convergen en una

reflexion autocritica en busqueda de la transformacion de las propias practicas, con el fin de



contribuir a los procesos de formacion e intervencion en atencion temprana, a partir de una
construccidn colectiva en la que se reconozcan diferentes saberes, experiencias de vida y se
creen herramientas para la atencion temprana, tales como la construccion de materiales y el
aprovechamiento de espacios de la vida cotidiana para la estimulacion, la exploracion, el
juegoy el fortalecimiento de vinculos y la autonomia; en pro de favorecer el bienestar integral
de los actores involucrados y promover el empoderamiento, el respeto y el tejido social en
condiciones de equidad, justicia y calidad de vida.

A partir del disefio metodoldgico, se tienen en cuenta algunas de las técnicas
correspondientes para recolectar la informacion en cada uno de los momentos (etapa de
diagnostico, etapa de inmersion en el campo, etapa de revision de datos y analisis), para ello
se hace uso de:

Observacion participante: En esta, el investigador se sumerge en el contexto, y a la
vez que participa, va observando y registrando lo que sucede para luego recrearlo y analizarlo
a la luz de la teoria.

Entrevista: En esta se realiza un didlogo a partir de unas preguntas, en las cuales se
busca indagar por situaciones, experiencias, saberes y opiniones de las personas entorno a
uno o varios temas. La entrevista se puede llevar a cabo de manera individual o grupal, para
ello una persona puede cumplir el rol de entrevistador y quién responde es el entrevistado,
en este caso para el estudio, se hizo uso de entrevistas individuales.

Talleres: se constituyeron en espacios, en este caso particular desde la modalidad
virtual, en el que los participantes y los investigadores acuden a encuentros mediados por el
dialogo, la participacion, la escucha, la deconstruccién y construccion de saberes en torno a
un tema de interés, como la atencion temprana de la poblacion infantil con discapacidad

visual.



En congruencia con lo expuesto, se elaboran los instrumentos y matrices para la
consignacion de la informacion recolectada y las cuales se fueron construyendo durante el
proceso de investigacion, entre estos se puede mencionar el diario de campo pedagdgico el
cual es definido por Bonilla y Rodriguez (1997) como una herramienta de monitoreo
permanente en el proceso de investigacion, en el que el investigador toma nota de aspectos
que considere importantes en la observacion para luego organizar, analizar e interpretar la
informacidn que va recogiendo (p. 129).

Todo esto, permeado por las circunstancias de distancia que obligé la pandemia, lo
que ademas llevé a los investigadores a contemplar el uso de estrategias y recursos
disponibles en la virtualidad, que posibilitaron alcanzar los objetivos planteados, de igual
manera la metodologia se convierte tanto en el paso a paso como en el medio con el cual se

logra llevar a cabo el proceso de investigacion.

Caracterizacion de la Poblacién y Contexto

El Hospital Universitario San Vicente Fundacién, sede Medellin, cuenta con un
departamento de medicina fisica y rehabilitacién, compuesto por diferentes profesionales del
area de la salud y la educacion; en este se direccionan diferentes programas de
habilitacion/rehabilitacion, brindando servicios especificos para personas con diferentes
condiciones de discapacidad, entre ellas para personas con discapacidad visual; ademas el
Hospital cuenta con servicios de consulta externa y la realizacion de tamizajes para la
deteccidn temprana de la DV, el servicio de cirugias para nifios con cancer ocular y otras

patologias, constituyéndose como una institucion lider en la atencion de la poblacién.



Por tal motivo, para este trabajo de investigacion se encuentra como oportunidad
acercarse al contexto hospitalario con el fin de identificar el rol del educador especial en los
procesos de formacion colectiva para la atencion temprana con familias y cuidadores de nifios
con DV entre los 0-6 afios y de esta manera, conformar comunidades de aprendizaje,
reconociendo el saber que han edificado los participantes en la investigacion con su
experiencia de vida y compartir este conocimiento, permitiendo la construccion de
conocimientos que permitan relacionar la teoria con la préctica, transformar realidades
sociales, aportar al crecimiento institucional y al tejido social en pro del bienestar integral y
el desarrollo humano.

Las edades de las madres y cuidadoras participantes estan entre los 18 y 55 afios de
edad; las edades de los nifios y las nifias participantes estan entre 1 y 6 afios, todos ellos
habitantes de diferentes municipios y departamentos de nuestro pais, es asi como se logré
contactar a personas oriundas de Chocd, Monteria, Sucre, Planeta Rica, Fusagasuga, Uraba
antioquefio, Rionegro y otros municipios de Antioquia y dentro del Area Metropolitana del
Valle de Aburra. Para la investigacion primero se accedidé a una base de datos del hospital
con 225 usuarios que fueron atendidos y emitidos con alerta de diagndsticos o riesgo de
padecer discapacidad visual, por lo que se requirié contactar a cada padre o acudiente y
verificar los datos.

Luego de la verificacidn y filtro de la informacion recolectada con base a los criterios
de exclusion para la participacion (edad y diagnéstico especificos que se abarcaran entre
ceguera y baja visién: ceguera corticoide, glaucoma congénito, retinoblastoma bilateral,
retinopatia del prematuro, desprendimiento de retina, catarata congénita, atrofia del nervio
Optico, y otros sindromes asociados a su condicion visual, tales como, paralisis infantil,

hipoplasia ponto cerebelosa; se conform6 un grupo de 53 nifios y nifias participantes, para



los cuales se contactaron nuevamente sus acudientes o padres de familia via telefonica para
confirmar su participacion y luego, a traves de videollamadas por la plataforma Meet, se
realizé una primera entrevista individual; finalmente se procedio a conformar 4 grupos entre
10y 17 personas para la realizacion de talleres ciclicos mediante la modalidad virtual, cabe
aclarar que por cada nifio participaban entre uno y dos adultos para una totalidad de 110
personas aproximadamente al inicio, sin embargo méas adelante por motivos de horarios,
conexion a internet, situaciones ligadas a la contingencia, finalmente participaron en el ciclo
talleres, 24 nifios con acudiente o cuidador, en su mayoria madres y abuelas, para un total de

50 participantes.

Tiempo — Espacio de la Investigacion

Este proceso de investigacion se llevo a cabo a través de etapas o0 momentos, los
cuales permitieron la formulacién de la propuesta del proyecto y adentrarse en el contexto
para la recoleccién de la informacién a la luz de los objetivos planteados y la pregunta que
oriento el estudio. Cabe resaltar que, en concordancia con la metodologia, tanto durante todos
los momentos que comprenden el proceso de investigacion como dentro del desarrollo de
cada uno de estos, se realizaban tareas asociadas a acciones de planificacion, observacion y
reflexion. Al respecto Murillo (2010) explica que el proceso de investigacion en la TA “se
caracteriza por su caracter ciclico, que implica un «vaivén» -espiral dialéctica entre la accion
y la reflexion, de manera que ambos momentos quedan integrados y se complementan. El
proceso es flexible e interactivo en todas las fases o pasos del ciclo” (p. 12).

Por tanto, en congruencia con el espiral de ciclos que presenta la 1A, los

investigadores en el transcurso del estudio realizaron una permanente reflexion de su



practica, de la situacion problema que se plante6 y la informacidn hallada; lo que posibilita
su quehacer, la participacion de los involucrados y la oportunidad de realizar los ajustes
pertinentes paralelos al avance de la investigacion. A continuacion, se describen cada uno de

los momentos:

Primer Momento: Elaboracion de la Propuesta de Investigacion

Durante el semestre 2020-1 se realizé un estado de la cuestion sobre el asunto a
abordar en el estudio, seguido de esto se procedio a hacer un primer acercamiento tedrico y
conceptual sobre las tematicas que hacen parte del problema a investigar, durante este
proceso se formularon la pregunta de investigacion, el objetivo general y los objetivos
especificos, los cuales demarcaron la ruta a transitar. Luego los investigadores se ocuparon
en desarrollar el planteamiento del problema, la justificacion, el marco tedrico, y por Gltimo

el enfoque y la perspectiva metodoldgica.

Segundo Momento: Etapa de Diagndstico

Al inicio de esta etapa se obtuvo la aceptacion de la unidad de investigacion del
Hospital para llevar a cabo el proyecto, por tanto, se procedid a entregar la documentacién y
las actas protocolarias. Luego se tuvo acceso a la base de datos de la poblacion entre 0 y 6
afios atendida por el hospital en los altimos afios con discapacidad visual o riesgo de
desarrollarla. Con ello se procedié a realizar un acercamiento inicial a las familias y
cuidadores de nifios con discapacidad visual del Hospital San Vicente Fundacién, accion

necesaria para la reflexiébn de concepciones, saberes, dificultades para acceder a los



encuentros, ademas de los recursos con los que se contaba, ya que al encontrarse en
contingencia por las condiciones que causé la pandemia, hubo que pensar en medios y
herramientas virtuales que permitieran el contacto y acercamiento al contexto.

Asi mismo se tuvieron en consideracion los nuevos interrogantes, objetivos y
reflexiones que surgieron entorno a las experiencias vividas, la situacion actual y la
informacidn recolectada, lo que sirvié como insumo para empezar a planear y construir las

estrategias que proporcionaron insumos para dar respuesta a la pregunta problematizadora.

Tercer Momento: Etapa de Inmersion en el Campo

Esta etapa se llevd a cabo en el segundo semestre del afio 2020, en los meses de
septiembre y diciembre, en este tiempo se consolidaron los acuerdos entre la Universidad de
Antioquia y el Hospital San Vicente Fundacion de la ciudad de Medellin, en torno a la
ejecucion del proyecto de investigacion. Posterior a esto se realiz6 un segundo acercamiento
a las familias y cuidadores a través de entrevistas individuales por teléfono o videollamadas
y finalmente, con la aceptacion de su participacion se crearon grupos de acuerdo con la
compatibilidad de horarios.

Seguidamente se lleva a cabo el trabajo de campo para la recoleccion de la
informacidn y los respectivos procesos de observacion participante e intervencion, los cuales
fueron ejecutados por medio de actividades virtuales que comprendieron encuestas y un ciclo
de talleres; este ciclo se realizé bajo la analogia del alfarero, de manera que los primeros
encuentros se realizaron para la preparacion y exploracion del “barro”, asi tanto educadoras

especiales, como madres, padres y cuidadores se encontraron para compartir vivencias,



sentimientos y concepciones alrededor de la discapacidad visual, en una especie de apertura
y preparacion para los posteriores talleres.

Continuando este ciclo, se paso a los talleres pertenecientes a la fase de modelado y
secado, en este periodo de talleres se compartio sobre la estimulacion, el juego y los espacios
en familia en los que padres y cuidadores buscan fomentar las dimensiones del desarrollo y
el bienestar integral. Se inici0 la escritura de una bitadcora familiar, en donde cada familia
depositaba las experiencias que vivian dia a dia para su posterior socializacion.

En una tercera fase del ciclo de talleres “la primera coccion” se compartieron las
experiencias de las familias y las educadoras especiales brindaron algunas herramientas para
la atencion temprana y orientaciones sobre recursos pedagogicos para el inicio escolar de
algunos de los nifios y nifias participantes, este espacio se configurd para la construccion
colectiva de herramientas a partir de los saberes de cada participante.

La ultima fase del ciclo de talleres “e/ horneado” se llevo a cabo como una clausura
en la que los nifios y nifias en compafiia de sus madres y cuidadoras crearon espacios para la
estimulacién y el juego a través de la co-creacion de obras de arte, alli se buscaba aplicar
orientaciones aprendidas durante todo el ciclo, en el que el arte se tom6 como una posibilidad
de ser y un vehiculo para trabajar la estimulacion.

En esta parte del trabajo de campo, fue crucial aplicar el ciclo de la espiral que se
lleva a cabo en la IA, ya que al terminar cada espacio se evaluaba en busqueda de una
reflexion que llevara no solo a planificar el siguiente taller y las herramientas a usar, sino
también a confrontarse, las investigadoras como educadoras especiales y las participantes
como madres y cuidadoras, repensando el accionar para con los nifios y nifias en condicién
de DV, a movilizar subjetividades y a encontrarse con el otro a través de la palabra. Esto

permitid que el proceso de investigacion en si, se convirtiera también en un proceso de



reflexion, de autocritica por los roles ejercidos y de construccion conjunta a través de

espacios flexibles e interactivos.

Cuarto Momento: Etapa de Revision de Datos, Analisis y Elaboracion de Herramientas

Innovadoras para la Articulacion de Nuevos Conocimientos

En esta etapa se procedio a la digitalizacion y revision de la informacion recolectada
en los registros de observacion, entrevistas, y talleres realizados con las familias y
cuidadores. En este momento de la investigacion, cobra gran relevancia el trabajo de campo
realizado y la informacion recolectada en las actividades con los participantes, puesto que se
favorecio el andlisis de los hallazgos encontrados en el campo de investigacion, en
concordancia con los objetivos planteados y el compartir con las familias la informacion
hasta ahora recolectada en un primer informe, permite llevar a cabo el espiral de los ciclos
de la IA.

Para el andlisis se usaron matrices de doble entrada y cuadros categoricos con su
respectiva codificacion, que posibilitaron tanto la visualizacién como la relacién de la
informacidn recolectada. Dentro de la cual se hallan: grabaciones audiovisuales, entrevistas,
diarios de campo, fotografias, entre otros. Finalmente, se realiza la triangulacion, relacién e
interpretacion entre las categorias existentes y emergentes a la luz de los postulados tedricos
desarrollados; este ejercicio se llevd a cabo a través una reduccion de datos y generacion de
categorias para luego pasarlo a una lectura relacional y codificacion axial en la que se
integraron las categorias dando paso a nuevas categorias emergentes en la cuales se generaron
las primeras conclusiones aproximativas, dichas conclusiones se amplian en el apartado de

los resultados de la investigacion.



Objetivacion de Dato

Para el registro de la informacion de este proyecto investigativo se hizo uso de
herramientas ofimaticas como los procesadores de texto (Word, Excel, Power point), visores
de textos (PDF) y formularios de Google, los cuales permitieron organizar la informacion y

tener acceso a estd por medios digitales, para su posterior revision.

Consideraciones Eticas

Para este trabajo de investigacion se tuvo como principio fundamental honrar la
dignidad y privacidad, protegiendo el bienestar fisico, social y psicolégico de cada uno de
los participantes. Murillo (2010) sefiala, en la A unos principios éticos, en tanto que

La investigacion — accion se lleva a cabo en medios humanos donde estan implicadas
otras personas (alumnado u otras) y que el tipo de datos que pretendemos obtener puede
significar manejar informacion sobre las personas o sus contextos y circunstancias,
cuyo uso inadecuado pudiera ser lesiva para las mismas, es necesario cuidar tanto los
modos por los cuales tenemos acceso a la informacion, como la interpretacion que de
ella hacemos y el uso publico que le damos. Esto justifica la defensa de unos principios
éticos gque deben defenderse siempre por encima de cualquier interés investigador. (p.
8)

En concordancia con lo anterior se diligenciaron consentimientos informados para la
familias, cuidadores y actores involucrados en la investigacion, en los cuales se informo sobre
el propésito de la investigacion y las implicaciones (observaciones, registros fotograficos,

entrevistas, etc.) De igual manera, conforme a la ley 1581 de 2012 se proporcion0



informacidn sobre el manejo confidencial de los datos, la posibilidad de no contestar a
preguntas o retirarse de la investigacion cuando lo encuentren necesario. Se reitera la
relevancia de la validacion por parte de la comunidad sobre los avances y los resultados de
la investigacidn, con relacion al mejoramiento de las practicas relacionadas con la atencion

temprana de los nifios y nifias con discapacidad visual.

Compromisos y Estrategias de Comunicacion

Teniendo en cuenta las consideraciones éticas mencionadas, la comunicacion asertiva
entre todos los participantes del proyecto es fundamental para crear puentes abiertos al
dialogo y vinculos de relaciones interpersonales en base al respeto, la empatia y la valoracién
por los diferentes saberes e historias de vida.

Como medios de difusiébn y comunicacion de los contenidos se tienen en
consideracién para el presente semestre invitar a los participantes (grupo de interés) a la
socializacion del proyecto de investigacion; adicionalmente se espera realizar con el informe
construido un articulo académico publicable en bases de datos y portales nacionales e
internacionales, ademas participar como grupo de investigacion en ponencias 0 congresos,
interesados en la tematica para la creacion de redes que beneficien la atencion temprana de
nifios y nifias con discapacidad visual, finalmente se espera que la informacion recolectada
sirva para ampliar el campo y abrir futuras investigaciones que continden favoreciendo la

prestacion de los servicios en el contexto hospitalario y a la comunidad.



Tabla 3.

Plan de anélisis y arbol categorial

PREGUNTA DE
INVESTIGACION

¢Cudl es el rol del educador especial en el acompafiamiento a las familias (padres, madres y cuidadores) de nifios y nifias entre 0
y 6 afios con discapacidad visual, en los procesos de formacion colectiva para la atencion temprana en el Hospital Universitario
San Vicente Fundacién?

OBJETIVO GENERAL

Identificar el rol del educador especial en los procesos de formacion colectiva para la atencién temprana, con familias y
cuidadores de nifios y nifias con discapacidad visual de los 0 a 6 afios, en el Hospital Universitario San Vicente Fundacion en la

sede Medellin.
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discapacidad visual en pro
de la articulacion entre sus
experiencias y saberes con
el saber pedagdgico del
educador especial.

familias y cuidadores
en la formacion de
herramientas para el
acompafiamiento a sus
hijos?

¢ Qué incidencia tiene
articular el saber
pedagdgico del
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las experiencias de las
familias y cuidadores?
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¢ Qué otros
profesionales podrian
hacer parte de los
espacios de formacion
sobre atencion
temprana para las
familias y cuidadores?

¢ Qué espacios podria
disefiar un educador
especial dentro de su
accionar para la
formacion de las
familias y cuidadores
en atencion temprana
en un contexto
hospitalario?

Estimulacion del
desarrollo
socioafectivo

Material para
actividades de
estimulacioén
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Resultados: El Proceso de Coccién

En el presente apartado se desarrollaron los resultados y el andlisis de la informacion
recolectada durante el trabajo de campo, a partir del dialogo entre los datos recolectados en
cada uno de los encuentros y experiencias compartidas con los padres, madres y cuidadores,
los diarios de campo pedagdgicos, la voz de las investigadoras, los participantes y los
postulados tedricos que se tuvieron en cuenta como marco referencial durante el proceso.
Para ello se desglosan un total de cuatro subcapitulos llamados:

Capitulo 1: Educadores especiales, padres y cuidadores: alfareros en la atencion temprana.
Capitulo 2: La familia como entorno mas cercano, moldeadores en el camino.
Capitulo 3: La atencion temprana desde el desarrollo humano

Capitulo 4: El rol del educador especial



Capitulo 1. Educadores Especiales, Padres y Cuidadores: Alfareros en la Atencion

Temprana

“No pretendemos que

sean sus rehabilitadores, sino sus padres.

Queremos ayudarle a conocerlo para poder dar respuesta
a sus necesidades concretas”.

LaFuente (2008). Construir juntos espacios de esperanza

En el presente capitulo se abarcan subtemas en relacion al papel del educador
especial, como orientador de padres y cuidadores sobre la estimulacion de la poblacion
infantil con discapacidad visual en las diferentes areas de desarrollo, para el acompafiamiento
a los procesos educativos; ademas se comparten las experiencias en familia a partir de la
construccion de material para la estimulacion, con elementos cotidianos del entorno, en la
cual se recre6 material desde las orientaciones y la participacion de algunas familias,
finalmente se posiciona tanto a educadores, como el entorno familiar y cuidadores no solo
como garantes sino también como vigias de los derechos y el bienestar de los nifios y las

niflas con discapacidad visual, en donde

Subcapitulos

Cuidadores y educadores especiales, encuentros
>| desde el saber, la empatia y la ética del cuidado

juega un papel importante la articulacion

que se logre con el sector salud.

El educador especial en la arientacion a padres y
_>—> cuidadores para |a atencion temprana desde casa:
la estimulacién del desarrollo sensoperceptual

Para ello se desglosan un total de 7

Su bcapitulos I Iamados _» El educador especial en la orientacién a padres y 1
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El Educador Especial en la Orientacion a Padres y Cuidadores para la Atencion
Temprana Desde Casa: la Estimulacion del Desarrollo Psicomotor

Luego de la intervencion y el acompafiamiento realizado durante el ciclo de talleres
se pudo evidenciar que las familias en los espacios cotidianos de la casa realizan actividades
para la estimulacion del desarrollo psicomotor basados en materiales comunes del hogar
como juguetes o toallas que son empleadas de diversas formas para la exploracion del espacio
y los objetos a través del propio cuerpo. Era comun escuchar de parte de las madres y
cuidadores que este tipo de actividades las realizaban en el hogar ya que era un conocimiento
adquirido a través de las terapias. Al respecto, durante el taller 4, desarrollado el 12 de
noviembre de 2020 MKA dijo “con una toalla lo amarramos por la cintura y lo ponemos, asi
como en posicidn gateo para que él se empuje 0 a veces lo intentamos colocar parado a ver
cuanto dura”.

También reconocian que por la situacion que se presentd a través de la contingencia
muchas de estas actividades se frenaron y entonces, a raiz del proceso en el que entraron, en
el proyecto de investigacion se creo en ellas la oportunidad de retomar y nutrir las actividades
a partir del dialogo con las demas familias. En su entrevista final, realizada el 06 de marzo
de 2021, MLN afirmo:

Si, son muy importantes y también muy interesantes porque le ensefian a uno mucho,

de como hacer un buen trabajo con nuestros hijos, también me gustd mucho porque

uno se da cuenta de que hay otras mamas que también estan en la misma situacion
que uno, entonces uno escucha sus historias y se da cuenta que no esta tan perdido en

el mundo y que entre todas nos podemos ir ayudando.



En este sentido el trabajo realizado toma gran relevancia no solo en el
acompariamiento, sino también porque permitié que, aun desde las circunstancias virtuales,
se mantuvieran los encuentros y se facilitara la participacion de familias en diferentes lugares
del pais, dando continuidad a los procesos de estimulacion temprana y actividades educativas
para los padres y cuidadores.

Estos espacios que a su vez fueron orientados por educadoras especiales en formacion
y que ayudaron a las familias a su bienestar, dan cuenta de que el educador especial en su
accionar cumple una funcion importante en el acompafiamiento a padres y cuidadores para
la construccion y ejecucion de planes caseros que posibiliten la estimulacién del desarrollo
psicomotor de la poblacion infantil con discapacidad visual, su participacién, su autonomia
y el aprovechamiento de los espacios en la cotidianidad del contexto familiar. Al respecto
Leonhardt (1992) reconoce que, “las casas disponen de una serie de elementos muy
estimulantes para el nifio, ya que son los suyos, los que tiene cercay los que para €l adquieren
los primeros significados.” (p, 127). En la medida que educamos a padres y cuidadores sobre
la importancia de aprovechar este tipo de espacios, se propician actividades de estimulacion
que, a su vez van a favorecer directamente la evolucion con discapacidad visual y su
participacion en casa, con pares y potenciar su autonomia.

Como establecen Acosta y Cardiel (2009) el desarrollo motor del nifio cumple un
papel importante en su evolucion ya que le permite tener control sobre su propio cuerpo y
relacionarse con el espacio que lo rodea, posibilitando experiencias para su aprendizaje. Para
dicha exploracién los sentidos se comportan como un estimulo natural, de ahi que el bebé se
sienta atraido por dirigir su cabeza hacia figuras, colores y sonidos Ilamativos; inicialmente
se da el juego con sus manos y pies, luego va adquiriendo patrones motores (control cefalico,

gateo, marchas) estas conductas le posibilitan explorar el entorno, sin embargo cuando un



nifio presenta dificultades en la vision pueden presentarse retrasos en el desarrollo motor,
dado que hay un desbalance en los sentidos que median la exploracion.

Es por ello por lo que se hace necesario que los padres y cuidadores estimulen en casa
para incitar al nifio a moverse, a explorar y asi ir desarrollando las demas conductas motoras.
Al respecto, durante el taller 3 realizado el 05 de noviembre de 2020, MEV, una de las madres
y cuidadoras menciona:

con [saac hacemos mucha terapia y con los juguetitos y todo y uno es como “Ay que

chévere que €l lo pudiera disfrutar” porque siempre es como en funcién de que se

mueva, de que haga, ya pasamos pierna entonces vamos para los brazos, para la
cabeza y aqui en casa le hacemos cositas que le suenen.

De esta manera se reconoce un saber que tienen tanto padres y cuidadores para la
atencion temprana de los nifios y nifias con discapacidad visual, el cual ha sido forjado a
través de su experiencia de vida, las terapias u otros servicios a los que han asistido. De
acuerdo con Coérdoba y Soto (2007):

...los afios de la infancia para la mayoria de las familias, son un periodo en el que la
familia es absorbida por rutinas y necesidades internas. Mientras los nifios estan
aprendiendo a reconocer sus cuerpos y su ambiente inmediato, los padres estan
centrados en la tarea de cuidado de sus hijos y en responder a sus propias necesidades.
En las familias que tienen un hijo con una discapacidad dos retos son primordiales
durante esta etapa: 1) el descubrimiento y llegada de la expresién discapacidad, y 2)
la participacion en servicios de estimulacion temprana (p. 535).

En complemento, se puede evidenciar que luego de las orientaciones las familias y

cuidadores, se hacen méas conscientes de la necesidad de mantener el acompafiamiento y

propiciar este tipo de actividades en el entorno del hogar, logrando nuevos conocimientos al



entrar en didlogo con la experiencia de los otros, movilizando ademas el empoderamiento y
la corresponsabilidad de las familias y otros sistemas para dar bienestar y garantizar los

derechos de la poblacion infantil con discapacidad visual.

El Educador Especial en la Orientacion a Padres y Cuidadores para la Atencion
Temprana Desde Casa: la Estimulacion del Desarrollo Sensoperceptual

La estimulacién sensoperceptual del nifio con discapacidad visual es importante, ya
que atraveés de los sentidos se percibe la informacidn y esta se organiza en esquemas mentales
que haran de puente para construir sus aprendizajes. Esta estimulacion seglin autores como
Bardisa (1983), debe llevarse a cabo de manera polisensorial, es decir, debe realizarse una
estimulacion que apunte tanto a la audicion como a la prension y al tacto.

Es importante lograr que los padres reconozcan que estos espacios de estimulacion
no se desarrollan Unicamente desde los ejercicios terapéuticos, sino que en los espacios
cotidianos del hogar se pueden realizar, por ejemplo, en las rutinas de la vida diaria como el
aseo e higiene corporal, vestirse, comer, entre otras. Una de las madres y cuidadoras, la
sefiora MAE, compartio a lo largo del taller 4, realizado el 12 noviembre de 2020, que le dice
a su hijo “Emiliano coja el jabon, porque a veces también lo dejo que coja el jabon y sienta
de pronto la textura del jabdn, le llevamos la mano a la cabeza para que él se toque la cabeza
asi bafiandose, lo mismo para vestir”.

En este sentido en el encuentro de saberes entre las educadoras especiales y quienes
participan en el cuidado de los nifios y nifias con discapacidad visual (padres de familia y
cuidadores) se compartieron orientaciones apoyadas desde postulados tedricos y las

experiencias de ellos; con esto se formuld un conjunto de actividades, que fueron de ayuda



para algunas madres que no habian tenido la oportunidad de estar en estos espacios, lo cual
fue un aporte relevante para su formacion, como se evidencia en los testimonios brindados
por una de las mamas, la sefiora MJM, en una de las entrevistas realizada el 04 de marzo de
2021: “pues hubiera querido estar mucho tiempo mas en las clases, pero en lo poco que estuve
aprendi mucho sobre la estimulacion de los sentidos restantes, aprendi también a reconocer
que le gusta y que no, y también como hacerlo”.

Vivenciado lo anterior, se puede sefialar que el profesional o el licenciado en
educacion especial puede participar en el acompafiamiento para el despliegue de actividades
articuladas al juego en el contexto familiar en pro del desarrollo sensoperceptual del nifio con
discapacidad visual, su autonomia, el fortalecimiento de los vinculos, el empoderamiento y

el bienestar de la familia. Al respecto del rol del educador especial Restrepo y otros (2016)
mencionan “‘es asi, que durante nuestro proceso de formacién adquirimos herramientas que

nos permiten brindar los acompafiamientos pedagogicos y didacticos pertinentes para
facilitar la inclusion” (p. 9). En este caso, por ejemplo, se reconoce un saber pedagogico,
didactico y humanizado para acompafar los procesos de atencion temprana y la inclusion
social de la poblacién infantil con discapacidad visual en diversos espacios.

En este acompariamiento por parte de los profesionales del area de la salud, entre ellos
el educador especial, debe orientar su trabajo para que a través de la intervencién, como
sefiala Pascali (2016) se reconozcan y se nutran los puntos fuertes del nifio y de la familia, lo
que llevara a que los padres reconozcan el rol fundamental que tienen, tanto en el
acompafiamiento para la estimulacion sensoperceptual como en el éxito del desarrollo de

capacidades de sus hijos, lo que finalmente les compromete y empodera.



En concordancia con lo anterior los espacios de los talleres fueron enriquecidos por
los saberes compartidos por las familias y cuidadores, manteniendo un dialogo permanente
y una formacion reciproca en dos vias, entre ellos y con las educadoras especiales. Ellos y
ellas compartian a través de su experiencia: “También con teléfonos de luces, musica,
plastilina, a la hora del bafio jugamos a los chapuzones” (Intervencion de MLN, taller 06 de
noviembre de 2020). Otra mama y cuidadora anotaba:

Con Isaac en una habitacion oscura, totalmente
oscura se le hace como destellitos con un laser
0 con una linterna para ver si él dirige la mirada
hacia esos puntos de luz, en ese ejercicio
tenemos respuesta, o sea €l dirige la mirada al
foco de luz asi brillante pero también le
prendemos la pantalla del televisor, una pantalla
grande con figuritas de contraste, negro y

blanco. (Intervencion de MEV - 06 de

noviembre de 2020) Fotografia 1, actividad de estimulacion
sensoperceptual en casa 14 de noviembre de

2020
En la anterior imagen se evidencia una de las

actividades orientadas durante el ciclo de talleres, que fue realizada en el transcurso de la
semana con los padres de familia y cuidadores, enfocada en la estimulacion sensoperceptual
del nifio con discapacidad visual. En la construccion de este tipo de momentos, la familia al
ser su nucleo mas cercano y en especial la persona que hace la figura del cuidador es quien
puede conocer a detalle los habitos, gustos, fortalezas, debilidades y situaciones particulares

del nifio o la nifia. Es por ello que la informacion que los padres brindan al momento de
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pensar en una posible intervencion se convierte en eje fundamental para la construccion y
retroalimentacion constante de esta.
En consecuencia, desde el ciclo de talleres, se reconoce la importancia de dar voz a
las familias, a partir de ese reconocimiento a ellas como portavoces se logra empoderarles e
identificar lo que pueden realizar en casa para estimular a sus hijos con actividades,
especialmente a traves del juego; es ahi donde cobra relevancia el acompafiamiento del
educador especial, ya que se comunica con las familias desde un lenguaje mas cercano a
través de los ejemplos y desde la recursividad, orienta las experiencias en busca de enriquecer
la cotidianidad de los hogares favoreciendo la construccion de entornos para el bienestar de
los nifios y las nifias con discapacidad visual. Al respecto en el diario de campo pedagdgico
CM se reconoce que
El educador especial o en si, su accionar esta muy ligado a lo que se enmarca dentro
del perfil ocupacional, un orientador, un mediador, un docente de apoyo, lo que
encuentro para subrayar aqui es que la familia reconoce que tener el vinculo y
acompariamiento de este profesional especifico puede ayudar en la implementacion de
acciones para mejorar la calidad de vida de sus hijos, ademas se le reconoce como
alguien desde el lenguaje, la proximidad, desde la cotidianidad, ese personaje que logra
ser un tanto mas cercano, que puede comprender su situacion y trabajar colectivamente

para ser artesanos en la vida de ese ser al cuidado. (Diario de campo CM, 2020)



El Educador Especial en la Orientacion a Padres y Cuidadores para la Atencion
Temprana Desde Casa: la Estimulacion del Desarrollo Socioafectivo

El hogar es el primer espacio de socializacion de los nifios y nifias, en este se sientan
las bases de valores, normas y actitudes para comportarse con los otros, en este sentido
Cuervo (2010) reconoce que:

La familia influye en el desarrollo socioafectivo del infante, ya que los modelos,
valores, normas, roles y habilidades se aprenden durante el periodo de la infancia, la
cual esté relacionada con el manejo y resolucion de conflictos, las habilidades sociales
y adaptativas, con las conductas prosociales y con la regulacion emocional, entre otras
(p. 112).

En complemento con los anterior, en los encuentros con las madres se pudo
evidenciar que las posibilidades brindadas desde el entorno hogar en el desarrollo
socioafectivo de los nifios y nifias con discapacidad visual tiene ademas, una relacion directa
sobre la concepcion que tienen las familias sobre discapacidad y las orientaciones que se han
recibido al respecto, una de las madres decia, por ejemplo: “me dijeron los profesionales que
lo llevara a la guarderia para que hiciera lo mismo que hacen todos los nifios” (Intervencion
en taller, Acto inaugural MLC, el 22 de octubre de 2020) demostrando asi la importancia de
la interaccion.

Sin embargo, otras experiencias con profesionales de la salud detonaron otros
sentimientos de incertidumbre y desesperanza, una de las madres compartia, por ejemplo:

“ya cuando volvia cita con ¢l le dije, pero la verdad él es un médico, inclusive yo le

puse doctor lapida, porque el cada que me ve al nifio me dice, no se alegre, no se

esperance, €l en cualquier momento va a fallecer por la microcefalia, bueno él siempre



esta viendo motivo de muerte a Luis Alfonso” (Intervencion en taller, Acto inaugural

MGC, 22 de octubre de 2020).

A raiz de este tipo de palabras las madres sefialan sentir miedo al tiempo que
reconocian que por desconocimiento o0 quizas esa angustia al enfrentarse a un diagnostico
mantiene la creencia de que sus nifios no son capaces de realizar ciertas actividades y coartan
su participacion; con relacion al trabajo articulado entre familias y profesionales, LaFuente
(2008) reconoce que este

debe hacerse desde la validacidn de sus emociones y sentimientos para evitar que este
impase emocional vivenciado por los padres afirme la creencia de que no se puede
hacer nada y solo dar espacio al tiempo esperando respuesta... esperar a ver si, con
suerte, la ciencia encuentra a tiempo una solucion que le devuelva la vision... (p. 96).

La situacién mencionada fue transformandose poco a poco a través de las reflexiones
que se lograban en los encuentros por tanto, en el didlogo entre educadores especiales, padres
y cuidadores se encuentra que la relacion que han tenido con los diferentes profesionales de
la salud, ha marcado de manera considerable la concepcion que se tiene de discapacidad, a
la vez que posibilita contemplar algunos espacios y actividades para hacer desde casa que
estimulen el desarrollo socioafectivo de los nifios y nifias con discapacidad visual, donde se
pasa de una imposibilidad a una posibilidad con adaptacion dependiendo de las necesidades
particulares de cada uno y se empieza a crear conciencia sobre la importancia de la
participacion y el desarrollo de habilidades.

Como establece Arteaga (2013) que ‘el nifio necesita desarrollar su identidad
personal, su independencia y seguridad, como condicidn basica de su competencia socio-
emocional, y para ello necesita de la respuesta y comunicacion inicial y permanente de

quienes lo rodean” (p. 1), para poder desarrollar las diversas habilidades en el nifio con



discapacidad visual, es pertinente establecer un proceso en el que los padres de familia,
cuidadores o entorno cercano se adapten a la situacion, en el cual primero se realice un
proceso de comprension de la discapacidad, logrando asi que los lazos o vinculos socio
afectivos entre el nifio y su familia no se vean afectados, y se logre reconstruir la aceptacion,
recuperacion del optimismo y potenciar las capacidades. En relacion en el taller 1 una de las
madres intervino compartiendo su sentir
No es algo facil asimilar de que los nifios o que el nifio tenga una discapacidad, yo no
lo veo asi, yo veo que mi nifio antes habilidades y fortalezas y eso es lo que debemos
mirar, no mas como una discapacidad sino como una fortaleza aunque es muy duro
afrontar las cosas porque uno quiere que sea perfecto, pero las cosas de Dios son
perfectas y si nos paso algo asi 0 estamos viviendo algo asi es porque tenemos la
capacidad de seguir adelante y ayudar a muchas mas personas, alguien me decia somos
luz para todas aquellas personas que ven la oscuridad y asi es como yo me identifico
con mi nifio, pues que soy la luz de él y quiero ser la luz de muchas otras personas.
(Intervencion Taller, Acto inaugural MNQ, 02 de octubre de 2020)

Partiendo de las manifestaciones de los participantes y en relacion con los procesos
de duelo que pueden implicar en el desarrollo socioemocional del nifio o nifia con
discapacidad visual, se podria decir que los vinculos formados a través del tiempo hacen que
los estimulos estén continuamente presentes aportandole no solo al nifio o nifia, sino también
a la familia y al entorno cercano, siempre y cuando este proceso esté debidamente
acompafnado por profesionales que brinden diversas estrategias acordes a las

particularidades.



Material para la Estimulacion en Casa: Saberes Articulados entre el Rol del Educador
Especial, la Familia y Cuidadores del Nifio o Nifia con Discapacidad Visual

El hogar se comprende como el entorno mas cercano de los nifios y las nifias, sin
embargo, dentro de esa esfera es necesario reconocer que las madres y cuidadores tienen un
papel fundamental no solo por ser quienes acompafian directamente sino ademas porque a
través de sus vivencias son quienes mejor conocen los gustos, intereses, fortalezas y
debilidades de sus hijos; al tiempo en esta labor de cuidado comparten también la tarea de
propiciar espacios para el aprendizaje en los primeros afios de vida.

Dentro de las experiencias significativas que se generan en el hogar, es pertinente que
estas no se aislen de las dinamicas familiares, ya que es alli en donde las vivencias tomaran
sentido y relevancia para el nifio en la formulacion de aprendizajes a partir de su diario vivir;
en las intervenciones, las madres y cuidadores dan cuenta de la creacion de herramientas que
han realizado en casa a partir de la construccién de juegos con material reciclable, esto lleva
a reconocer los saberes que han construido a partir de la experiencia por medio del
acompariamiento y el cuidado que le prestan a sus hijos o hijas con discapacidad visual.

Este dialogo entre ellos y los educadores especiales recrea nuevas ideas sobre material
que se puede construir para la estimulacion en casa y empezar a visibilizar el juego como
vehiculo para potenciar las diferentes areas del desarrollo. Al respecto durante el ciclo de
talleres las madres relataban diversas estrategias que permiten articular el juego y materiales
hechos en el hogar con el desarrollo de sus hijos: “El agua con las tapas, de donde viene las
pinturitas, se le ponen para que €l las vaya metiendo, las vaya sacando” (Intervencién Taller
3, Importancia del juego de PAV, 06 de noviembre de 2020).

Otra de las madres presentes en el espacio, intervino para comentar



Yo a Drey le hice un calendario, me parecio, o sea le hice para que él pusiera la fecha,
el dia y el mes, bueno se lo hice, y en la parte de abajo le puse eso, le puse cuando
ibamos a comer, 0 sea, imagenes de él comiendo, imagenes de él cepillandose, entonces
cada que ibamos a hacer la actividad, o que vamos a hacer la actividad, yo le muestro
el papelito, y le digo ¢Qué vamos a hacer?, lo que esta comiendo yo también se lo tengo
en esta foto y también se lo muestro qué esta comiendo (Intervencion Taller 3,
Importancia del juego de MDM, 05 de noviembre de 2020).

Las intervenciones mencionadas evidencian el acompafiamiento que brindan las
familias a los nifios y nifias con discapacidad visual en estos espacios, ademas del material
empleado que posibilita experiencias, las cuales permiten la interaccion con el medio y da
muestra de los aprendizajes construidos a raiz de las bases proporcionadas por las educadoras
especiales y el didlogo con otras familias, como afirma una de las mamas:

Pues de lo que aprendi con ustedes, de pronto la manera en que se puede interactuar
con el nifio y los medios que uno puede ensefarle a él y estimularlo. Continuamos con
actividades de estimulacion y juegos con material de reciclaje, para pintar, para
colorear. De pronto hacer un juguete que lo estimule a él, pintura en las manos,
ensefarle los colores. Igual ustedes nos dieron mas, yo tuve la oportunidad de ver con
ustedes otras opciones gque no trabajaba con él y me parecieron practicas (Entrevista

final de MKA, 04 de marzo de 2021).



Fotografias 2, 3 y 4, material realizado por
algunas madres de familia usando material
reciclado. 03 de noviembre de 2020

En los talleres sobre el juego y la estimulacion una situacion recurrente en los
participantes era relacionar el juego solo con las actividades terapéuticas, reconociendo el
poco uso de juguetes, asi como de otros espacios para el ocio y el esparcimiento. En
complemento, segun LaFuente (2008)

Los padres de los nifios con discapacidad visual piensan, a menudo, que hay pocos
juguetes en el mercado que le puedan interesar a su hijo: solo los sonoros. A veces, nos
encontramos con que el nifio ciego no tiene méas que juguetes de este tipo. Los padres
y familiares compran lo que consideran que puede gustarle al nifio (p. 187).

Sin embargo, a medida que se realizaron los talleres y socializando las experiencias,
se pudo notar que la mayoria de las madres y cuidadores realizaron juguetes con material

reciclable o de facil acceso con doble proposito, no solo entretener a sus hijos, sino también
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desarrollar procesos de estimulacion, en donde se hizo un trabajo empirico que favorece el
desarrollo de sus hijos. En congruencia en uno de los diarios de campo pedagogicos GP
sefiala
Los padres intervienen sobre lo que ellos hacen en casa con sus nifios y con material
reciclable, siendo diversa y promoviendo no solo la estimulacion sino la imaginacion,
donde juegan a cartero con los sixpack de la leche, el reenvasado y juegos de enlazar,
ensartar y basqueda (Diario de campo GP, 2020).

Es decir, se logra evidenciar que, con el paso por el ciclo de talleres, se
deconstruyeron ideas sobre el juego y las actividades que se desarrollan en torno a este
con los nifios y las nifias con discapacidad visual, ampliando las posibilidades de
participacion, ademas se destaca la recursividad y la creacion de material a partir de

otros recursos que se tienen disponibles en el hogar.

El Educador Especial como un Posibilitador de Reflexiones que Permitan Pensarse las
Posibilidades de Procesos Educativos en la Infancia de Nifios y Nifias con Discapacidad

Visual

Si bien la mayoria de los nifios y nifias participantes no habian iniciado un proceso
escolar, las madres en sus apreciaciones compartian una angustia al hablar de los miedos que
este genera y la carencia de informacion al respecto dado que desconocian de herramientas
para apoyar la inclusion escolar.

En uno de los talleres realizados se compartieron precisamente herramientas y
recursos que se usan desde las areas tiflologicas y mecanismos legales, en este sentido Flores

(2015) senala que “los estudiantes con discapacidad visual especificamente los ciegos



necesitan del sistema braille como método para facilitarles la lectoescritura y el abaco para
las operaciones de matematicas sencillos” (p. 27). Estas técnicas mas conocidas como areas
tifloldgicas, en este punto muchas de las madres se mostraron sorprendidas por la cantidad
de recursos disponibles, otras por el contrario presentaban resistencia ante el posible uso de
los materiales, como se evidencia en la siguiente reflexion tomada de uno de los diarios de
campos pedagogicos

El miedo expresado por una de las madres al tener que utilizar los apoyos como el

Braille, el baston y los otros apoyos explicados dado que esta situacion no se genera

por el desconocimiento de las herramientas sino por el temor a aceptar la discapacidad

de la baja vision y que esta progrese y porque aun se conserva la esperanza que

desaparezca la discapacidad (Diario de campo CM, 2020).

Dentro del desarrollo del nifio o nifia con discapacidad visual es pertinente pensarse
en una educacion inicial, en la cual como se ha evidenciado el educador especial cumple un
papel de facilitador tanto en la escuela como en la familia, al orientar en diversas estrategias
gue acomparfien sus procesos, dichas estrategias se tienen en cuenta en las dindmicas tanto
escolares como familiares permitiéndole articular el juego como una manera de aprender y
de estimular su desarrollo, como se evidencié en los diferentes talleres y orientaciones que
se dieron.

Dar este tipo de guia a las familias tanto desde los ajustes razonables que se realizan
en los contextos escolares, como desde un marco legal, les brinda herramientas no solo para
apoyar los procesos educativos sino también para que movilicen reflexiones criticas y

politicas alrededor del derecho a la educacién de sus hijos.



Educadores, Familias y Cuidadores como Vigias y Gestores del Bienestar en la Primera

Infancia con Discapacidad

Durante este estudio, fue de gran importancia para las investigadoras concebir a la
familia como la esfera mas cercana al nifio o nifia con discapacidad visual, por lo tanto, su
participacion y su voz poseia gran relevancia en cada uno de los espacios de reflexion,
partiendo de eso, para ellas el apoyo e interaccion de toda la familia y los cuidadores es vital
para el desarrollo de sus hijos, y en particular para la estimulacion de los diferentes sentidos.

En esta linea, la participacion de la familia es fundamental en el conjunto de
intervenciones que se despliegan para la poblacién infantil que presenta discapacidad, de ahi
que, se subraye la finalidad de la atencion temprana en tanto incluye y reconoce a la familia
como entorno mas cercano con necesidad de acompafiamiento tanto desde aspectos
psisociales como de recursos educativos y econdmicos para que puedan adaptarse a la nueva
situacion y posibilitar tanto el bienestar como el desarrollo de capacidades de sus hijos. Asi
se retoma a LaFuente (2000) quien sefiala, que la tarea de ayudar al nifio con discapacidad y
su familia a encontrar nuevas formas de adaptacion, partiendo de la idea de que los padres
facilitan espacios reales y simbolicos para las experiencias del nifio y su desarrollo integral.
Esto se da con mayor frecuencia y eficacia en la medida que los padres de familia reciban un
acompariamiento para el cuidado de sus hijos, incluyendo en estas orientaciones para la
estimulacion y la atencion pertinente de acuerdo con las necesidades especificas de cada uno.

Por lo tanto, a raiz del proceso que se llevo a cabo se deduce que en el
acompariamiento de las familias y cuidadores de nifios y nifias con discapacidad visual se
hace necesario realizar procesos de formacion en torno a la estimulacion, el desarrollo del

nifios con discapacidad visual, en los recursos legales y mecanismos de participacion que se



encuentran disponibles para el cumplimiento y la exigencia, en cuando se requiera velar por
la garantia de un derecho (tutela, derecho de peticion, gestion de servicios de salud y demas
servicios que brinden calidad de vida y participacion) que posibiliten a la familia y cuidadores
ser vigias y gestores del bienestar dando respuesta a las necesidades particulares de cada
familia, promoviendo capacidades de empoderamiento y una mirada critica y reflexiva frente
a los derechos, lo que a su vez posibilita en las familias una autonomia para la gestion y el
cumplimiento de los mismos. En ejemplo de ello, una de las madres intervino mencionando
que “Desafortunadamente el nifio no tiene practicamente ningun tipo de salud, lo poco que
consigo es a punta de tutelas, de derechos de peticion, apelando” (Intervencién Taller 6, Caja
de herramientas de MGC, 26 de noviembre de 2020). En esa misma oportunidad, la sefiora
MRB compartié: “Pues digamos que en sentido de que yo ya habia esperado como los plazos
normales, me habia quejado, y después puse la tutela y al otro dia me Ilamaron y ya todo
estaba listo” (Intervencion Taller 6, Caja de herramientas, de MRB).
Asimismo, en una entrevista realizada el 05 de marzo de 2021, decia MIM:
Ustedes desde su saber nos ensefiaron cosas que nosotras como mamas no sabiamos y
que podemos llegar a realizar en casa con nuestros hijos, esto fue muy importante
porque aparte de estimularlos a ellos en casa también nos estimulamos nosotras desde
el conocimiento.

Lo anterior da cuenta de la necesidad de articulacion de los entes responsables y de
los procedimientos que se deben llevar a cabo en los procesos que comprenden la atencion
temprana al nifio o nifia con discapacidad visual y a su familia desde los diferentes contextos,
de manera que se empiece a posibilitar la inclusién de la poblacion infantil con discapacidad,
posicionada no sélo desde un marco legal, sino desde esas reflexiones que se posibilitan

alrededor de los derechos, la calidad de vida y la dignidad humana. En este sentido, Unicef



y la OMS (2013) reconocen que “los nifios con discapacidad y sus familiares precisan acceso
a servicios sociales como los sistemas de proteccién de la infancia, los servicios de apoyo y
asistencia, y los servicios y las prestaciones sociales” (p. 26), esto con el fin de disminuir la
exclusion y dar la posibilidad de garantizar sus derechos y por ende el acceso a servicios que
son basicos para su bienestar. Al respecto una de las investigadoras en sus diarios
pedagdgicos menciona
La formacidn politica en doble via: concientizar sobre la importancia de la defensa de
los derechos y dos, brindarles recursos para que desde lo legal puedan recibir apoyo y
suplir las necesidades, por lo tanto, este acompafiamiento a la familia se debe realizar
desde diferentes sectores de manera que se propicie un bienestar tanto para la persona

con discapacidad como para su nacleo familiar. (Diario de campo CM, 2020)

El Educador Especial como un Articulador entre la Familia y el Sistema de Salud

Las familias reconocen la necesidad de recibir orientacion y formacién por parte de
los profesionales del sector salud, sin embargo en sus reflexiones reconocen en el educador
especial el punto de apoyo como un orientador empatico y humano, por tanto subrayan
necesario su accionar en este campo en compafiia de otros profesionales desde el sector salud
y de esta manera tener otras percepciones sobre la discapacidad y con ello desarrollar
capacidades de respuesta integrales para sus familias y los integrantes con discapacidad
visual en edad infantil. En este sentido, CM en uno de los diarios de campo pedagdgicos
sefiala “Terapias y espacios de salud sefialaban la necesidad de formarse, de aprender en este

proceso sobre discapacidad, sobre como atenderla y acompafiar” (Diario de campo CM,

2020).



Como afirma una de las mamas:

La salud debe ser integral y el educador transforma como desde la mente para que uno
pueda actuar entonces pues creo que si. Por ejemplo, cuando conoci a Wilmar le dije
le llamo profesor o le llamo doctor. Por ejemplo, mi papéa estuvo hospitalizado por una
obstruccion de las arterias y duré 10 dias y él me decia que en esos dias le dieron
acetaminofén y le echaban cantaleta. Pues durante los 10 dias lo que hizo la
nutricionista fue educarlo de que si él se alimentaba bien iba a estar sano. Entonces fue
un proceso académico, entonces mira que aplica también desde la nutricién y asi me
imagino que con muchas carreras que médicamente las han tenido separadas pero que
si se integran pueden obtener mejores resultados. (Entrevista final MRB, 06 de marzo
de 2021)

Lo anterior se puede interpretar como las posibilidades de articulacion de saberes
entre los profesionales de la salud y las educadores especiales, abriendo la perspectiva de la
participacion de educadores en el contexto hospitalario a través de diversos procesos
académicos, en este sentido Molina (2021) reconoce que la salud y la educacion son procesos
dindmicos y globales que deben apuntar a la calidad de vida de las personas, es asi como los
programas de pedagogia hospitalaria y la atencién temprana integran en su despliegue, el
accionar de diversos profesionales para la orientacion y el acompafiamiento al nifio con
discapacidad visual y su familia en pro de favorecer al maximo su bienestar minimizando
riesgos para su exclusion.

A raiz de las narraciones de las madres y cuidadores se evidencia las diferentes
experiencias con los profesionales de la salud, variando sus apreciaciones, donde catalogan

a los profesionales como “profesionales capacitados” y otros como “profesionales que



perjudican el desarrollo del nifio” en atencion a que, en algunas ocasiones la comunicacion o
referencia hacia la condicion de discapacidad no fue tan asertiva o adecuada a un lenguaje
sutil y entendible. A partir de esa situacion, las madres y cuidadores encontraban en nuestro
quehacer un desempefio mediado por la empatia, afiliacion y comunicacion que complementa
el saber y los servicios ofrecidos por los otros profesionales.
A continuacion, se retoma una de las reflexiones de los diarios de campos
pedagdgicos de las investigadoras
Nos queda ademas la reflexion por una necesidad latente quizas en el sistema de salud,
quizas en el sistema educativo o mejor aun que no sea algo polarizado, que sea un
escenario en donde se sumen diversos sectores pero que se apunte precisamente a
propiciar espacios de atencion temprana especificamente para nifios con discapacidad,
espacios donde no solo se trabaje en la estimulacion sino que se realice un trabajo
completo con un acompafiamiento a las familias desde el momento de recibir el
diagnostico. Ademas, se hace necesario que este espacio sea empatico, humanizador y
defensor de los derechos de los nifios y las nifias con discapacidad. (Diario de campo

CM, 2020)



Capitulo 2. La Familia como Entorno méas Cercano, Moldeadores en el Camino

“Todos juntos compartimos conocimientos, alegrias, dudas, ilusiones, sueiios, ideas y experiencias,
los padres de familia y cuidadores de los nifios con discapacidad visual

construiran un jardin de alegrias, muchas ganas de reir, una tierra firme que puedan pisar sus hijos,
guiados de la mano de su familia haran un lugar

donde el cuento se transforma en realidad,

y el nifio obtiene su suefio de ver el mundo de la mano de su familia” (Biticora CP)

En el presente apartado se dedicarén las lineas a reconocer a la familia como el
entorno mas cercano, a posicionar su voz y su experienciay a reflexionar sobre la importancia
de su empoderamiento y formacion, para continuar apoyando el acompafiamiento a sus hijos
en las diversas é&reas de

desarrollo 'y  posibilitarles

potenciar sus capacidades desde El educador especial en la construccion de
| —

espacios para el encuentro con el otro:
Fomentando la participacion de la familia y
cuidadores en pro de la articulacién de saberes. )

Familia y cuidadores como protagonistas en el
_.,—b- acompanamiento de los nifios y nifias con

discapacidad visual

el lugar protagonico, que les

adjudica ser su familia.

La pedagogia y la didactica del educador especial ]
en dialogo con la experiencia familiar

Para ello se desglosan un total

de 3 subcapitulos llamados:

El Educador Especial en la Construccion de Espacios para el Encuentro con el Otro:
Fomentando la Participacion de Familia y Cuidadores en pro de la Articulacion de

Saberes

En el acompafiamiento a las familias en torno a temas de atencion temprana de nifios
y nifias con discapacidad visual toma gran importancia los espacios en donde, a través del

didlogo se construyen vinculos y se desarrolla la capacidad de afiliacion desde el
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reconocimiento del otro, de sus vivencias como familia y de su historia personal en la
interaccion con la discapacidad.

En el tiempo de contingencia para muchos de los padres, los servicios y las
actividades en las que venian participando sus hijos se vieron afectadas, 1o que estanco un
poco los procesos de estimulacion y los planes caseros que se venian desarrollando con el
nifio con discapacidad visual; algunas de estas actividades se mantuvieron a través de la
virtualidad, otras por el contrario solo se pararon, este aspecto motivaba la participacion de
las madres ya que nuestros espacios llegaron a complementar el trabajo realizado y se
convirtieron también en espacios de contencion para compartir sentires, experiencias y
pensamientos.

Lo anterior posibilitd reconocerse y reconocer a esos otros, sentirse acompanados, a
pesar de la distancia y por ello fue importante disponer de esos espacios y encontrarse con
otras madres y padres que aun en la pluralidad compartian situaciones y emociones. Es asi,
como una de las investigadoras sefialaba “Las mamas de cada grupo se muestran dispuestas
y abiertas a todo lo que tenemos para ellas, a todo lo que puede venir de ahora en adelante y
como se disponen a aprender” (Diario de campo SM, 2020). En este sentido una de las madres
resaltaba la importancia de estos espacios

Es muy importante, indispensable y aunque es una poblacion de minoria digamoslo
gue es poquita, siempre se van a encontrar estos nifios y bueno una de las cosas que
nos hemos encontrado es que los papas no los llevan, cierto es méas facil que un nifio
con todas sus facultades haga parte de estos programas que los nifios con
discapacidades, este y una de las cosas es por miedo, pues por miedo de los papas, otra

porque muchas veces no tienen el transporte y no es facil usar el transporte publico,



otra porque no sé porque la discapacidad esta ligada a la pobreza. (Entrevista final
MRB, 06 de marzo de 2021)

Como se evidencia en las intervenciones anteriores, la construccion y realizacion de
espacios donde coincidan padres y madres de nifios con discapacidad visual tienen gran
impacto para el acompafiamiento que se realiza con las familias, ya que desde alli empiezan
a movilizarse y a romper esquemas sobre esas formas de entender la discapacidad; da la
oportunidad de compartir los procesos de duelo y se generan nuevos conocimientos
articulando las diferentes actividades que se realizan en cada hogar.

Partiendo del postulado de LaFuente (2000) “la discapacidad es, en si misma, un
hecho traumatico y su mera presencia coloca a los padres en una situacion afectiva dificil”
(p.49). Se puede afirmar que a traves de los procesos y experiencias que facilitaron los talleres
se encontrd una mano amiga desde pares y educadores especiales, los cuales les permitio a
las madres y cuidadores una comprension de la discapacidad desde el reconocimiento de sus
hijos y un compartir de sentimientos similares que permitio crear lazos de experiencias
significativas entre ellos permitiéndoles sentirse acompafiados. En este sentido se retoman
las palabras de una de las investigadoras

Este espacio ademas no era el espacio tradicional entre profesoras y madres de familia,
aca no se marcaron jerarquias, una de las madres lo reconocia al sefialar que nos
convertimos en seres muy cercanos a cada una. Asi entre cada jueves y cada viernes
construimos espacios de mujeres para mujeres, redes y tejidos que buscan fortalecernos
y poder acompaiiar favorablemente a nuestros nifios y nifias para que sean seres
auténomos, para que crezcan y puedan alcanzar sus suefios, rodeados de entornos

seguros. (Diario de campo CM, 2020)



Los padres y cuidadores en sus intervenciones reflejaban el amor y la preocupacion
por el bienestar del nifio con discapacidad visual, por tanto, en los grupos se construian
vinculos movilizados por emociones que se compartian de manera colectiva al expresar sus
sentires. Otro aspecto que también fortalecio este tejido social fue la participacion en la
mayoria de los encuentros de poblacién femenina, lo que suscito no sélo el reconocimiento
sino el apoyo y la admiracion entre ellas, la empatia, la solidaridad y una afinidad especial
por el hecho de que quienes estaban acompafiando el proceso eran en su mayoria mujeres.

Al respecto de la relacion entre género y cuidado de personas con discapacidad
Nussbaum (2009) reconoce que “las mujeres son las principales y usualmente las tnicas,
cuidadoras de aquellas personas cuyas desventajas fisicas 0 mentales les impiden vivir con
la relativa (y muchas veces temporal) independencia que caracteriza la llamada vida humana
“normal”. Las mujeres llevan a cabo este trabajo crucial casi siempre sin remuneracion y sin
reconocimiento de que es un trabajo. Al mismo tiempo, el hecho de que ellas necesitan pasar
mucho tiempo cuidando de las necesidades fisicas de los demas, hace mas dificil que hagan
lo que quieran hacer en otras areas de la vida” (p. 92). Al respecto una de las madres
compartié las siguientes palabras

Pues a mi lo que brindaron ustedes y lo que brind6 cada una de las mamas en medio de
su experiencia, de aca tuvimos la oportunidad de hablar de como habiamos tomado la
situacion de que nuestros nifios eran asi, una comentaba que fue duro, la otra compartia
que hizo. En ese circulo que estdbamos cada una colocé parte de ese miedo que tuvimos
y del momento que pasamos ese miedo, los superamos y ahi vamos con nuestros nifios.
También uno se distrae, sale del momento de que no se puede hacer nada y cree en que

si se puede hacer mucho. (Entrevista final de MKA, 04 de marzo de 2021)



A través de un trabajo articulado a la familia, cuidadores y educadores especiales se
realizd6 empoderamiento de los agentes participantes, permitiendo un dominio sobre el
desarrollo del nifio con discapacidad visual y diversos temas que generan un aporte para su
hijo o hija asi, a través de una construccion conjunta se ponen en evidencia los conocimientos
adquiridos durante el desarrollo de diversas estrategias y la construccion colectiva de los
participantes.

Lo anterior lo encontramos reflejado en las intervenciones que se compartian en los
encuentros y que daban cuenta el trabajo que se realizaba en el hogar y de la conciencia que
se fue desarrollando sobre este, es decir, en un principio ellas y ellos nos compartian algunas
de las actividades que realizaban y reconocian la naturalizacion de estas, situaciones que se
fueron deconstruyendo con la ruptura de esquemas en las que se logrdé concebir la

discapacidad desde un punto de vista mas
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pues como fonéticamente, no sé bien la raiz, pero me refiero a como se escucha, cuando
decimos que una persona con discapacidad estamos poniendo la discapacidad como
algo de él, en cambio, cuando decimos discapacitado es como si fuera su esencia es
como que la palabra tiene muy adentro que tiene una discapacidad, en cambio, cuando
le pongo con discapacidad es algo que esta externo a él, es algo digamos como que le
damos un peso menos de discapacidad y mas peso a la persona. (Entrevista de MRB,
06 de marzo de 2021)
En este mismo espacio la mama RB, también compartio:
Yo creo que no ha sido solo con ustedes, es el proceso de participacion en todos los
espacios en que estamos, pues aplicar esas dos habilidades que creo debe tener un
educador especial (mente abierta y empatia sobrenatural), aplicarlo nosotros también
en casa. Que viéndolo bien si ha sido algo que he aprendido en el proceso conociendo
un poco mas de la carrera 'y ocuparnos de la situacion, es algo que amerita seguramente
mas tiempo y mas dedicacién. (Entrevista final MRB, 06 de marzo de 2021)
Para concluir, retomamos las palabras de Vecilla (2008):

Nosotros, como profesionales de los equipos especificos de atencion educativa a nifios
con discapacidad visual, sabemos que debemos actuar para recuperar a los padres,
desde la recepcién de la «mala noticia», del «diagndstico sentencia» de discapacidad
visual o ceguera que les ha dejado emocionalmente decepcionados, confusos,
indefensos. Recuperar a los padres como activos protagonistas de la intervencion en el
desarrollo de su bebé: esta es la Unica garantia que podemos tener de que nuestro

trabajo en estimulacion-atencidn temprana sera efectivo. (p. 95)



Familia y Cuidadores como Protagonistas en el Acompafiamiento de los Nifios y Nifias
con Discapacidad Visual

La familia y los cuidadores como agentes en la esfera mas cercana al nifio con
discapacidad visual se deben reconocer como protagonistas en el acompafiamiento, de ahi
que sea de gran importancia escuchar su voz, su experiencia y avivar su participacion,
permitiéndoles compartir sus conocimientos con pares y asi nutrir su saber. En este sentido,
Garcia (2001) establece que

Desde el punto de vista del modelo ecoldgico, la evolucién del nifio se entiende como
un proceso de diferenciacion progresiva de las actividades que éste realiza, de su rol y
de las interacciones que mantiene con el ambiente. Se resalta la importancia de las
interacciones y transacciones que se establecen entre el nifio y los elementos de su
entorno, empezando por los padres y los iguales (p. 3).

No solo se le da protagonismo al nifio y su desarrollo, sino todos los que intervienen
en esta primera esfera como los padres, teniendo como base su primer contacto y los vinculos
afectivos que surgen de ellos. Es asi como en uno de los diarios de campo pedagdgicos una
de las investigadoras reflexionaba sobre la experiencia durante el ciclo de talleres como
espacios de formacion colectiva que “logran conectar a los padres, precisamente desde la
eficacia en los procesos de acompafiamiento a sus hijos y la importancia de la participacién
activa durante el proceso” (Diario de campo CM, 2020).

En este modelo ecologico se plantean tres sistemas en el que se interrelacionan uno
con el otro, la influencia de los diversos factores presentes a lo largo de la vida crea una
respuesta particular. En esta interseccion el microsistema tomado como primer nivel, parte

de las caracteristicas fenotipicas, su comportamiento y su esencia, ademas de la condicion de



discapacidad. En este nivel a su vez se incluye el contexto familiar como el contexto mas
cercano y que influye directamente en la vida del nifio o nifia con discapacidad visual. En un
segundo nivel llamado el mesosistema se encuentra la comunidad en la que habita el nifio y
su familia y este interfiere directamente en el macrosistema, nivel en el que se reflejan las
condiciones sociales, culturales, econémicas y politicas de la sociedad.

En concordancia con lo anterior, la familia se puede concebir como el apoyo mas
cercano y natural de los nifios con discapacidad visual, ya que son los que promueven el
cuidado y las primeras experiencias de aprendizaje y posibilitan su participacion en
comunidad, de ahi la importancia que retoma el nacleo familiar en las intervenciones que se

realizan desde la atencion temprana.



Prevencidm

FAMILIAS y NINDS Primaria

i I i
aihads
dimalir SpEre:
-
Servicios Kervicios Xervicios |
Krmitmrio I Edwcmlivas | Noctiales I_
- /
:....,-.'.. -.|r.|. \ % -\--I‘\ r

I Trmismes r.llllk\lrrul:-l I Smmcionm 0 nosgs I

Necesidader de AT

NG

d

LUnidad de valoraciomn,
diggndstice y arientacion

Pregrama de Programa de
Intervenci Seguimicnbo

Tratamiento itinernnie
Optos. da

ien enlornes nafurales|
Intarvancid

Prevencidm
Tercioria

frRiervencien

Tratnmiento ambhulatorio |

Estimulacisn Intervencidn Imtervencidn Intervencicn
Sensomomotriz Muotriz Logopédica Familiar

¥

Nervicios I

Servicios
Nimmitartos

Socinles

Servicios
Edwcativos

Diagrama 2. Esquema de coordinacion de recursos en atencién temprana (Tomado de: “Conceptualizacion del desarrollo
de la atencion temprana desde las diferentes escuelas psicoldgicas. Modelo ecolégico/ Modelo integral de intervencion
en atencion temprana” Garcia, F

En el anterior esquema se refleja la coordinacion de los equipos de diferentes
servicios que acomparfian a la familia y al nifio con trastorno del desarrollo o en situacién de
riesgo, en el marco de la atencion temprana y sus niveles de prevencion que van desde el

momento de las alertas y los diagndsticos hasta el acompafiamiento y las servicios que se
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desplieguen para intervenir, se puede observar que todo el proceso se hace para y con la
familia, reconocimiento a este como el contexto mas cercano, cotidiano y natural.

Para concluir, los padres de familia y cuidadores estan inmersos en el desarrollo del
nifio con discapacidad visual desde su vinculo y acompafiamiento, el cual establece la
busqueda de estrategias que permitan una adecuada estimulacion, articulando diversos
sentires y dinamicas, que permean a la familiay a la comunidad para su activa participacion,
en donde el rol del educador especial aparece como orientador para mediar procesos de
empoderamiento, pertenencia y sensibilidad frente a la discapacidad. Al respecto se retoma
una reflexion de una de las investigadoras “logramos acompafiar en el camino a estas familias
y dejarles un poco mas fuertes, mas empoderadas, pero al mismo tiempo mas sensibles ante
la diversidad” (Diario de campo CM, 2020). A su vez se resaltan las palabras de una de las
madres “aprendi que con ellos hay que jugar mas, dedicarles mas tiempo para que puedan
aprender, entonces siempre hay que ayudarles, leerles cuentos, apoyarlos y sobre todo

motivarlos siempre” (Entrevista final MLN, 06 de marzo de 2021).

La Pedagogia y la Didactica del Educador Especial en Didlogo con la Experiencia

Familiar

El compartir experiencias demuestra los saberes adquiridos durante la historia de vida
de cada padre, madre o cuidador y la formacion de los educadores especiales, ambos factores
Se conjugan para co-crear un conocimiento reciproco en torno a la discapacidad visual que
permita crear ambientes favorables y acordes a las necesidades de sus hijos.

A raiz de la experiencia que se vivio como educadoras especiales en el encuentro con

las familias, se busco darles a ellos un papel protagdnico en cada uno de los espacios y a su



vez el rol como educadoras especiales se iba configurando desde la comunicacion asertiva,
la empatia y la confianza, y era asi cobmo se lograba conectar con sus necesidades. En este
sentido retomando a Vecilla (2008) en buena medida, “los educadores hemos de ser
complices, capaces de escucha activa, empatia y validacion que sustentan la confianza y la
comunicacion bidireccional fluida con los padres: debemos intentar ser algo asi como
«expertos complices y proactivos»” (p. 103).

En concordancia, en algunos de los espacios las educadoras especiales se convirtieron
en las complices, contenedores o soportes emocionales, a su vez que para ellos y ellas los
momentos eran espacios de catarsis, en aquellos orientadores que dotaron de sentido las
actividades cotidianas y en los que, a partir del didlogo se conocian juegos y otras actividades
que desarrollaba cada uno desde sus posibilidades, recursos y costumbres. Otros por el
contrario compartieron saberes mas estructurados en torno a la discapacidad visual, el juego
y la importancia de la estimulacion.

Al final todos ellos se conjugaron en experiencias significativas tanto para las familias
como para las educadoras especiales desde su quehacer docente, creando reciprocidad en los
saberes y empatia en las diversas situaciones, tal como se evidencia en las siguientes
intervenciones:

Si, son muy importantes y también muy interesantes porque le ensefian a uno mucho,
de cdmo hacer un buen trabajo con nuestros hijos, también me gustdé mucho porque
uno se da cuenta de que hay otras mamas que también estan en la misma situacion que
uno, entonces uno escucha sus historias y se da cuenta que no esta tan perdido en el
mundo y que entre todas nos podemos ir ayudando. (Entrevista final de MLN, 05 de

marzo de 2020)



Los educadores especiales en este caso aportan y moldean a los implicados en el
desarrollo del nifio o nifia con discapacidad, ya no solo desde la experiencia que es el enfoque
de un padre de familia, sino como en la entrevista se afirmaba, desde una parte mas
pedagdgica y entendible, para asi darle explicacion a ciertos momentos y una posible
reestructuracion o moldeamiento de los conocimientos previos (Diario de campo GP, 2020).

Para cerrar la experiencia con las familias, da cuenta de la importancia del didlogo y
reconocimiento de ese otro, validando tanto su experiencia como los saberes que ha ido
construyendo en otros espacios, en este sentido ser maestro y educador especial implica una
postura de permanente de escucha, de conversacion, comunicacion asertiva, reconocimiento
y hospitalidad para realizar procesos de acompafiamiento fructiferos que apuesten al
desarrollo de capacidades tanto de la poblacion infantil con DV como de sus familias y a la
transformacion de sus propias practicas como educador, al respecto Espinosa (2018) afirma

El educador ya no es solo el que educa sino aquel que, en tanto educa, es educado a

través del dialogo con el educando, quien, al ser educado, también educa. Asi,

ambos se transforman en sujetos del proceso en que crecen juntos. (p. 89)



Capitulo 3. La Atencion Temprana desde el Desarrollo Humano

“Lo que es crucial es girar hacia el futuro, no vivir en el pasado y asumir una postura politica basada en la
esperanza, el trabajo y el reconocimiento de los demds .
Martha C. Nussbaum

En el siguiente apartado se presentan las reflexiones y anélisis en torno a la atencion
temprana desde el desarrollo humano, a través de las capacidades humanas especialmente
haciendo énfasis en el juego, aqui se posiciona la mirada del educador especial para el trabajo
a realizar con las familias y los cuidadores de nifios y nifias con discapacidad visual desde la

busqueda de la equidad y el reconocimiento de su quehacer como una decisién y

Subcapitulos

1 El juego como capacidad humana y como vehiculo
= para el aprendizaje y el desarrollo integral

manifestacion politica.

Para ello se desarrollan dos

subcapitulos:

La atencion temprana, como apuesta dentro del
> desarrollo humano

El Juego como Capacidad Humana y como Vehiculo para el Aprendizaje y el Desarrollo

Integral

En los diferentes encuentros principalmente en aquellos orientados sobre la
estimulacion del nifio con discapacidad visual, se hacian reflexiones alrededor del juego
como un vehiculo para las experiencias y aprendizajes de los nifios y las nifias. En este sentido
las investigadoras retoman el concepto, desde el enfoque de las capacidades de Nussbaum
(2011), en el cual se propone que el juego “es la capacidad de poder reir, jugar y disfrutar de

las actividades recreativas” (p. 54).
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En relacién con las capacidades y los derechos fundamentales, se encuentra también
que, desde el marco legal, especificamente en la Convencidn sobre los derechos del nifio
(1989), el juego se reconoce como la posibilidad para el descanso, el esparcimiento y las
actividades recreativas propias de la etapa de desarrollo, las cuales también se encuentran
ligadas a la vida cultural y las artes. A continuacion, se mencionan algunas intervenciones
que se realizaron en los espacios, desde el tema del juego: “Pues lo del juego ya lo sabia yo
gue es como muy importante pues para los nifios, que a través del juego podemos
comunicarnos mas facilmente con ellos y poder entenderlos mas, entender su conocimiento,
lo que piensan” (Intervencion de MPO en taller 4 estimulacién temprana, 12 de noviembre
de 2020). Otra de las madres compartia al respecto: “Yo pienso que el juego asi ellos tengan
su discapacidad el juego es importante porque les ayuda como a explorar” (Intervencion de
MLN en taller 5 padre a padre, 05 de noviembre de 2020)

En congruencia las educadoras especiales en el proceso investigativo emplean y
resignifican el juego como un vehiculo para explorar, aprender y para relacionarse con el
otro; este ofrece un abanico de oportunidades para el desarrollo y el bienestar integral vy,
posibilita fortalecer los vinculos afectivos entre los padres o cuidadores y los nifios con
discapacidad visual. Al respecto Jaramillo y otros (2018) conciben el juego como una
actividad que posibilita la exploracion, el reconocimiento del entorno y la toma de decisiones,
razones por la cual como educadores debemos reconocer sus particularidades vy
oportunidades. En este sentido en uno de los diarios de campo pedagdgicos, se halla “por
medio del juego expresan sus suefios, sus sentimientos, socializan con otros chicos, y de
alguna forma posibilitan la interaccion entre ellos, sus objetos y las demas personas de su

entorno” (Diario de campo SM, 2020).



Otro aspecto que encontraron las investigadoras guarda relacion con el juego, la
libertad y la autonomia del nifio, algunas mamas compartieron y hacian reflexiones en torno
a como condicionan de alguna manera el juego de sus hijos, al punto de elegir sus juguetes:

Pues en nuestro caso Yo creo que uno a veces si se limita muchisimo y los limita

también a ellos y mas cuando mi nifio por ejemplo depende tanto de lo que yo le

quiera entregar, de lo que yo le quiera prestar, 0 sea, ¢l no me dice “mama dame el
carro en vez de la pelota” entonces yo creo que ahi uno los limita muchisimo al ser
uno el que elige. (Intervencion de MDM en taller 3 la importancia del juego, 05 de

noviembre de 2020)

Con el taller dedicado al espacio del juego, se deconstruyeron las concepciones sobre
el este y discapacidad, reconociendo que es importante para posibilitar el desarrollo en las
diferentes areas, para potenciar la autonomia y brindar momentos de alegria y ocio, Al
respecto Fromm (2003) menciona el juego como:

La manera especifica en que el nifio conquista su medio ambiente. Mientras juega
adquiere conocimientos y técnicas que tendran gran valor en su actividad escolar vy,
mas tarde, en la vida, en el trabajo. Al jugar, el nifio desarrolla formas de conducta
importantes para su actitud hacia el aprendizaje y la comunicacién social. Es por eso
por lo que se puede afirmar que el juego determina el desarrollo completo del individuo
(p. 41).

Partiendo de lo anterior se hace necesario propiciar espacios de juego para el nifio
con discapacidad visual, es importante también que en estos participen los padres y otros
nifos para fortalecer las formas de relacionarse; para llevar a cabo el juego se debe explicar
y orientar al nifio y la nifia sobre como desarrollarlo, sobre todo con aquellos juguetes que

son nuevos. En concordancia Fromm (2003) sefiala que



Es muy importante que los padres ayuden a su hijo sin vista en los juegos, porque a
menudo uno puede observar las dificultades que encuentran para ser independientes en
esta actividad. Mientras los nifios videntes imitan lo que ven hacer a otros nifios o
adultos, o se animan al ver los juguetes, los ciegos no reciben estimulos para jugar y
no pueden imitar por la vista. Los padres de un nifio ciego deben advertir que los juegos
tienen particular importancia para él (p. 42).

En los espacios también fue de gran importancia reconocer que se pueden comprar
juguetes y otros se pueden construir desde casa, de esta manera no requieren de una alta
capacidad adquisitiva 0 monetaria, posibilitando el desarrollo la creatividad, la capacidad de
asombro y la imaginacion. En complemento uno de los padres particip6 diciendo:

“No le han hecho juguetes porque no sabia que se podian hacer tan facil, sin embargo,
le gustaria hacerle algunos, le gusta mucho jugar con Tomasito, aprendié mucho y
piensa seguir asistiendo”; esta participacion de este papd nos gustd mucho como
educadoras ya que es muy regocijante ver un papa empoderado del acompafiamiento
de su nifio (Diario de campo CP, 2020).

Es asi como a través del dialogo y las experiencias en los espacios,
especialmente aquellos dedicados a la estimulaciéon y la importancia del juego, se
deconstruyeron concepciones sobre la relacidn juego - sujeto con discapacidad, lo que
posibilité pensar en el juego como un abanico de posibilidades tanto para el desarrollo
de habilidades en las diferentes dimensiones como para la diversion, la participacion y
el fortalecimiento de vinculos con pares e integrantes de la familia, rescatando espacios

cotidianos del hogar y construyendo sus propios juegos y juguetes.



La Atencidén Temprana, como Apuesta dentro del Desarrollo Humano

Partiendo de comprender la atencidon temprana como ese conjunto de intervenciones
que se realizan para atender las necesidades del nifio y su familia cuando se presenta riesgo
o condicion de discapacidad, en términos de inclusion y equidad, la prestacion de los
servicios y programas para la atencion temprana posibilitaré a los nifios y nifias un desarrollo
integral y por ende propiciard caminos para la participacién a futuro en diversos espacios.

Leer en término de derechos estas oportunidades aun sin ser lo mismo, porque la
intencidn no es sefialar que sean iguales, pero por supuesto que se halla un punto de encuentro
entre la pedagogia hospitalaria y la atencion temprana que se da desde el contexto de salud,
en ambas aparecen dos sectores protagonicos: la salud y la educacion, las cuales dialogan de
manera paralela como procesos dindmicos y globales a todo el desarrollo del ser humano,
que a su vez influyen en su calidad de vida y el bienestar de su contexto mas cercano, la
familia.

En este sentido la atencion temprana como se ha mencionado en apartados anteriores
se realiza desde un enfoque sistémico, en el que la atencion se realiza de manera individual,
a nivel familiar y en otros contextos cercanos en donde se desenvuelven los nifios con
discapacidad, al respecto Villegas (2011) menciona que, “la atencion temprana debe facilitar
el conocimiento social del nifio y estimular la expresion de sus necesidades. Implica un
modelo en el que participan y colaboran las partes implicadas: la familia, la sociedad y los
profesionales” (p. 25).

En consecuencia comienzan a generarse otras capacidades, es decir en la medida que
se cubre el derecho fundamental a la salud, se posibilita la salud corporal e integral de la

poblacién infantil con discapacidad, de igual manera la afiliacion aparece como una



capacidad a fortalecer entre las familias y los cuidadores, en el ciclo de talleres por ejemplo
se evidenciaba un vinculo de las madres a sus hijos desde el cuidado y la dedicacion, asi
como en cada encuentro se fortalecio la afiliacion con las otras familias con las que se
encontraban desde puntos diferentes pero se unian en didlogo al compartir una situacion
similar. Ejemplo de ello las palabras de una de las participantes “Escuchar a las otras mamas,
escuchar sus experiencias, le da a uno animos para seguir haciendo, ir mejorando...
(Intervencion de MRB en taller 5 padre a padre, 20 de noviembre de 2020).

De este modo participar en los procesos de atencidén temprana, para las familias
implica no solo una formacion en orientaciones para atender las necesidades de sus hijos,
sino empezar a mirar con otros lentes la discapacidad, encontrarse con el otro y reconocer las
luchas para continuar adelante. Al respecto se citan las palabras halladas en uno de los diarios
de campos de las investigadoras

Al escuchar a las madres de hoy y al Unico papa que se nos conecto, al leer sus

observaciones, sus agradecimientos confirmamos que se ha realizado un buen trabajo

este “ciclo de talleres” se convirtid realmente en un encuentro para la formacién
colectiva, para compartir experiencias, para formarnos, moldearnos. (Diario de

campo CM, 2020)

Para los profesionales de la salud, educadores especiales y otros, la atencion temprana
implica formacion profesional, conformar equipos de trabajo interdisciplinares y compartir
una vision holistica, en donde se tengan en cuentan los diferentes niveles a intervenir, al
tiempo que se procure mantener una apuesta politica, en la defensa de los derechos y la
busqueda permanente por la equidad y la mejora de las condiciones y calidad de vida de las
personas, en este caso de la poblacion infantil con discapacidad en pro de ofrecerles

sociedades mas justas, en este sentido Max-Neef (2006) reconoce la importancia de la



(13

transdisciplinariedad al senalar que, “... hacer entendible y operativa una teoria de las
necesidades humanas para el desarrollo. El esfuerzo no puede sustentarse, sin embargo, en
ninguna disciplina particular, porque la nueva realidad y los nuevos desafios obligan
ineludiblemente a una transdisciplinariedad” (p. 16-17). De ahi que sea necesario subrayar

que los programas y servicios que se prestan precisamente para mejorar la calidad de vida y

potenciar el desarrollo humano requiera de equipos interdisciplinares.

Capitulo 4. El Rol del Educador Especial

“Chévere que me parece a mi, digamos que hallan personas como ustedes que se quieren preparar y estén
cada vez haciendo una mejor labor para nuestros chicos” (Intervencion Taller 1, Acto inaugural MDM)
Ser docente es un enorme ejercicio de responsabilidad. Y esa responsabilidad debe partir del deseo de

aprender, de la curiosidad por todo aquello que te rodea (Intervencién CP)

Este apartado pretende desglosar las lineas referentes al educador especial y su aporte
con relacion en diferentes areas de accion con el profesional de la salud, la familia y

cuidadores, la ética del cuidado y su

vinculo en diversos saberes y estrategias,

El profesional de salud y su aporte al rol del
L - , N | N educador especial en procesos de atencion
permitiendo dividir este capitulo en 3 ) termErana con fics ¥ fifes con discapacidad
. . . El educador especial: una construccién del
Schap|tU|OS nombrados de la SIQUIente _p—b quehacer desde las voces de las familias y
cuidadores
. Cuidadores y educadores especiales, encuentros
manera: > ™| desde el saber, la empatia y la ética del cuidado
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El Profesional de Salud y su Aporte al Rol del Educador Especial en Procesos de
Atencion Temprana con Nifios y Nifias con Discapacidad Visual

Dentro de los procesos de atencidon temprana a nifios y nifias con discapacidad visual
se realizan diversos trabajos que implican el aporte de varios profesionales, creando un
equipo interdisciplinario que recoja los saberes propios para la atencion dependiendo de las
necesidades de los nifios. Estos profesionales no s6lo van desde el area educativa, sino que
también intervienen en el contexto agentes de la salud y especialistas en diversas ramas de la
medicina aportando diferentes estrategias y conocimientos sobre las condiciones de los
implicados para atender diversas areas del desarrollo permitiéndole al nifio un crecimiento
Optimo.

Al respecto Rodriguez (2017) sefiala a raiz de la experiencia realizada en el centro de
estudios e Investigacion en Rehabilitacion de personas con DV “Prof. Dr. Gabriel de O. S.
Porto” que la intervencidn se lleva a cabo desde un abordaje interdisciplinario, formado por
profesionales de las &reas de Servicios Sociales, Pedagogia, Terapia Ocupacional
Psicoldgica, Orientacion y Movilidad, y Nutricion. Complementando esta idea, en el
desarrollo de los talleres, se pudo evidenciar que las madres y cuidadores participantes tenian
claro que el ejercicio de los profesionales de la salud debia ser complementado por
educadores especiales que permitieran crear un ambiente mas ameno, entendible y llevadero
durante el proceso de aceptacion del duelo y desarrollo de diversas terapias y procesos
médicos requeridos por los nifios y nifias con discapacidad visual. En referencia una de las
madres, menciona:

Si claro, apoyando a otros profesionales como médicos o asi, también es una

presencia muy Uutil porque cuando nuestros hijos estan en hospitalizacion, los



educadores especiales pueden ayudar para que ellos no se aburran, entonces les leen

cuentos, les ayudan a hacer relaciones con otros amiguitos y asi. (Entrevista MLN,

05 de marzo de 2021).

En otra intervencion, otra madre compartio: “Pues también en crecimiento y
desarrollo se debe estar también como esta, una nueva por decir asi educacion con
profesionales de esta area” (Entrevista de MNQ, 05 de marzo de 2021).

Asi mismo, aun cuando el diagndstico es importante, desde otras perspectivas no tan
clinicas, se trata de llegar a los padres como alfareros para ir puliendo de alguna manera en
ellos la forma de concebir la discapacidad o situacion particular de sus hijos, asi se les
presenta la discapacidad desde el modelo biopsicosocial en el que se posibilita encontrar
otros caminos de ser, estar y significar en el mundo, de ahi que se presente el juego y la
estimulacion como vehiculos para fortalecer las capacidades.

Ademas, para hablar de una atencion adecuada en las diferentes dimensiones y
necesidades presentadas por el nifio con discapacidad visual que le permita potenciar
habilidades para la adquisicion de experiencias significativas. Es oportuno, hablar de una
intervencion intersectorial y/o como establece Sanchez (2001), conversar desde un enfoque
psicopedagdgico, en el cual se observa al individuo como un todo, tomando elementos de
referencia como su entorno, las fortalezas, carencias y particularidades; que serviran de
herramientas al equipo interdisciplinar, para la realizacién de detecciones e intervenciones
en donde se involucre en un trabajo colectivo a la familia para la orientacién, el apoyo y la

construccién de vinculos posibles con su contexto.



El Educador Especial: una Construccion del Quehacer Desde las Voces de las Familias
y Cuidadores

Las madres y los cuidadores adjudicaban al educador especial caracteristicas que
enmarcan su quehacer no solo desde un saber especifico por la discapacidad, sino también
con base a una serie de valores como la empatia, la paciencia, el compromiso social, la mirada
critica, lo que posiciona su rol como un profesional y ser humano integro y de gran relevancia
para la transformacion de la sociedad. En referencia a ello se retoma la siguiente intervencion:
“se adapta a las posibilidades que tiene el nifio para aprender y se ajusta para lograr que él
logre entender la realidad de la manera como ¢l puede” (Entrevista final MRB, 06 de marzo
de 2021). Otras madres en sus intervenciones, en relacion con el rol del educador especial
mencionaron: “Es alguien mas especializado, con mas paciencia que conoce de los temas que
esta tratando” (Intervencion de MSP, 05 de marzo de 2021).

Es alguien que hace apoyos, que lee cuentos, alguien que hace dinamicas y que

construye materiales para la estimulacion, alguien que ayuda con los nifios que tienen

algun tipo de discapacidad o necesidad, si pues, son lo que ayuda con los apoyos.

(Intervencion de MLN, 05 de marzo de 2021)

Paciencia, entrega, comprension, pero sobre todo el amor, un educador especial debe

tener muchas cualidades, pero también le debe gustar mucho lo que hace porque para

eso se prepard ademas de que manejar a estos angelitos no es muy féacil, pero si se lo
propuso desde un principio era porque le gustaba lo que iba a hacer mas adelante.

(Intervencion de MGC, 04 de marzo de 2021)

Se hace necesario aludir que en un inicio no se reconocia el quehacer del educador

especial, o no se identificaba el nombre de la profesion, sin embargo, a lo largo de los talleres



y la constante interaccion que estos permitieron, se logro visibilizar el rol y sus aportes al
desarrollo integral de sus hijos y de su saber. Las madres reconocian la importancia de la
figura del educador especial en el contexto hospitalario, ya que lo representan como un
profesional que aporta humanidad y entendimiento a los momentos que se pueden surgir en
torno a la discapacidad.

Las figuras con la que se nombra el educador especial o en si, su accionar esta muy
ligado a lo que se enmarca dentro del perfil ocupacional, un orientador, un mediador, un
docente de apoyo, lo que se encuentra para subrayar aqui es que la familia reconoce que tener
el vinculo y acompafiamiento de este profesional especifico puede ayudar en la
implementacién de acciones para mejorar la calidad de vida de sus hijos, ademas se le
reconoce como alguien desde el lenguaje, la proximidad, desde la cotidianidad de ese
personaje que logra ser un tanto mas cercano, que puede comprender su situacién y trabajar
colectivamente para ser artesanos en la vida de ese ser al cuidado.

El educador especial desde la formacién pedagdgica y didactica puede contribuir en
diversos contextos al desarrollo de planes y programas apuntando a la consolidacion de una
sociedad en donde prime el bienestar social de toda la poblacién y la felicidad de los sujetos.
Pensar en la educacion y los procesos inclusivos desde la perspectiva del desarrollo humano,
en palabras de Max-Neef (2006) “exige un nuevo modo de interpretar la realidad. Nos obliga
a ver y a evaluar el mundo, las personas y sus procesos, de una manera distinta a la
convencional” (p. 38).

A partir de la caracterizacion que realizaban las madres y cuidadoras aludiendo un
saber integral al educador especial se reconoce que tiene explicita correspondencia, con las
labores adjudicadas a su area de conocimiento, como aquel que se encarga de construir,

organizar, liderar, proponer y practicar colaborativamente estrategias pedagogicas capaces



de atender a la diversidad y capturar la superacion de barreras al aprendizaje y la
participacion, incluso de las personas que requieren apoyos extensos y generalizados; asi
como de mantener un conocimiento actualizado mediante la investigacion permanente y la
reflexion de su propia practica.

Al respecto Restrepo y otros (2016) basadas en el programa de la licenciatura en
educacion especial retoman el rol del educador como un profesional “Participante y ejecutor
de programas educativos de promocion de la salud y prevencion 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 excepcional” (p. 9), donde se toma a este desde areas humanas y de
conocimiento integral capaz de interactuar y desempefiarse en diferentes contextos. A
continuacion, se retoman las palabras de una de las madres en el acto de clausura:

Fue muy agradable, muy nutrido todo y saber que hay personas que se interesan por la
discapacidad de los nifios desde tan chiquiticos y que se esta haciendo mas cada vez
desde la parte en salud para poderles atender es interesante, es muy bueno como padre
también como abrir el horizonte y pues ya afrontar la situacion, la realidad, la situacion
y saber que hay entidades que si estan como haciendo la tarea por ellos, eso facilita un
poquito como el ejercicio y pues muy chévere con las terapias que se pueden lograr,
con los instrumentos que aprendimos a hacer en una de las sesiones, el compartir con
el nifio, con los dos nifios y también ustedes fueron muy cercanas, pues no fueron como
tan acartonadas, sino mas cercanas a nosotros como familia”. (Intervencion acto de
clausura MEV, 03 de diciembre de 2020)

Para finalizar se evidencia que en este camino de alfareras y alfareros se

movilizaron percepciones y formas de ver la discapacidad, se les posibilitd conocer



mejor a sus hijos, reconocerse a ellos y a su hogar como un espacio protagénico para
continuar apostando por su desarrollo integral y se reconocio el educador especial como
un profesional con un saber integral tanto disciplinar como politico y humano que
puede aportar no solo en los procesos educativos sino también en el acompafiamiento
durante el ciclo vital de las personas con discapacidad, poblaciones vulnerables y
capacidades o talentos excepcionales, desde otros &mbitos en un trabajo articulado con

la familia, las instituciones, la sociedad, las politicas y otros profesionales.

Cuidadores y Educadores Especiales, Encuentros Desde el Saber, la Empatia y la Etica
del Cuidado

Desde los encuentros se evidencié mayor participacion del género femenino en el
cuidado de los hijos con discapacidad visual, este cuidado tiene una connotacién de "cuidado
informal" al ser ejercido por alguien que no tiene formacion profesional y que se vincula al
otro desde la maternidad, desde la dedicacion el amor y el compromiso. Se hace necesario
reconocerles el saber que han construido a partir de su experiencia y darles un lugar
protagonico en los dialogos y en la construccion de los espacios para el acompafiamiento de
la esfera familiar y cotidiana del nifio con discapacidad visual. En ese sentido se retoman las
palabras de dos participantes: “Como las experiencias de haber convivido con otras mamas
con problemas no ajenos a lo que le pasa uno dia a dia, entonces como rico ese apoyo de
mamas y también como del orientador” (Entrevista de MNQ, 5 de marzo de 2021).

Escuchar a las otras mamas, escuchar sus experiencias, le da a uno animos para seguir
haciendo, ir mejorando. Otra cosa es que son muy pocos los nifios que cuentan con la

compafiia como la mama vy el papa de Abigail, cierto porque al ver los otros papas yo



me pregunto porque no hacen mas, porque no se dan cuenta de las situaciones.
(Entrevista de MRB, 6 de marzo de 2021)

Como maestros el reto continua latente, las madres y cuidadoras se sienten agotadas,
angustiadas y reconocen haber dejado casi que de lado su vida para entregarla al cuidado de
sus hijos. Es necesario entonces ayudar a quien esta haciendo esa figura de cuidador, proveer
mAas recursos y gestionar para que desde la suma de diversos sectores se realice un trabajo
coordinado para apoyar y servir a las familias de los nifios con discapacidad y asi fortalecer
su atencion y posibilitar un desarrollo integral.

Asi pues, son de gran importancia este tipo de espacios para el compartir las
experiencias entre las familias de los nifios y nifias con discapacidad visual y movilizar el
empoderamiento, subjetividades y concepciones de discapacidad, todo esto posibilita el
surgimiento de circulos de saberes e ir transformando las esferas méas cercanas en pro del
bienestar integral. Al respecto se retoma la siguiente reflexion de uno de los diarios de campo

Estos talleres de sensibilizacién permiten colocar a las personas en la posicion de los

otros para desde la empatia comprender su situacion, empezar a construir nuevos

esquemas acerca de la percepcién de la discapacidad para que desde las familias como
contexto mas cercano se promueva su participacion y se acepten otras posibilidades

de ser. (Diario de campo CM, 2020)

Es necesario realizar algunas sefializaciones de apuntes de Paya (2016), sobre el
cuidado en la teoria de la justicia como reconocimiento de Honneth, ya que se puede
contrastar la atencion de los actores que hacen parte del cuidado de la persona con
discapacidad con aquellos que aparecen como protagonistas de la atencion temprana:
profesionales de asistencia, la familia y los voluntarios. Para estos, desde alli se reitera la

importancia del apoyo, el acompafiamiento, la formacion, la empatia y la presencia de



recursos economicos y sociales que proporcionen un cuidado suficiente, los cuales
minimicen las afectaciones, evitables en su mayoria por la garantia de los derechos.

Se subraya de esta manera que, esta intervencion debe realizarse de forma articulada
entre las familias, las instituciones del estado y la sociedad en pro de favorecer el bienestar
integral de la persona, en este caso del infante con discapacidad visual, y para ello se hace
imprescindible garantizar y vigilar los derechos como principios basicos para cubrir las
necesidades, lograr efectivas intervenciones y por ende una vida digna y de calidad desde el
reconocimiento del otro.

También se reconoce desde esta posible articulacion la necesidad de ampliar estudios
demogréaficos sobre la caracterizacion de poblacion infantil con discapacidad en Colombia 'y
reconocer a los nifios y nifias y a sus familias como sujetos de derechos activos en la

construccién de politicas publicas.



Conclusiones: Ultimo Paso en el Quehacer del Alfarero, el Enfriamiento de la Obra

Se evidencia la necesidad de formacion de las familias y cuidadores de nifios y nifias
con discapacidad visual entorno a las actividades que se pueden desplegar desde el hogar
para la atencién temprana.

Se reconoce el rol y accionar del educador especial en la atencién temprana desde la
orientacion, la implementacién de planes caseros basados en actividades y la construccion de
materiales para la estimulacion, el acompafiamiento a través de una comunicacion asertiva,
la generacion de vinculos a traves de la empatia, todo ello, para el caso de nosotras se logré
através de ciclos de talleres y encuentros virtuales que permitieron generar dialogo y articular
saberes.

El educador especial puede participar tanto en el disefio, la creacién y la realizacion
de espacios que fomentan la participacion de familias y cuidadores de nifios y nifias con
discapacidad visual, en dichos espacios se logré no solo la articulacion de saberes sino
también de experiencias, sentimientos y estrategias que atiendan las necesidades de sus hijos
dando protagonismo a las familias y aquellos que cumplen el papel como cuidadores.

Se lograron movilizar concepciones de discapacidad que habia en las familias y
fortalecer la empatia, la capacidad de agencia, el empoderamiento de manera que desde esos
entornos se generen pequefias transformaciones en pro del bienestar de la poblacion infantil
con discapacidad visual.

Se construye también un rol del educador especial desde las voces de las familias y
cuidadores, en el que se le reconoce como un profesional integro y con la habilidad de
adaptarse a los desafios presentes en el acompafiamiento de las personas con discapacidad,

que desde su saber, postura critica y humana se convierte en una figura potente para



articularse a los servicios y programas de salud, para hacer de estos una atencion integral,
digna, equitativa y que apunte al desarrollo en todas las esferas posibles y a minimizar las
injusticias sociales.

En la investigacion, aun cuando se le da respuesta la pregunta que orientd el proceso,
se reconoce que la virtualidad nos condiciond un poco en relacién con la disponibilidad de
recursos de los participantes para permanecer en el ciclo de talleres y las estrategias a usar,
sin embargo, como investigadoras nos posibilitdé descentralizar la participacion y posibilitar
acoger a personas de otras regiones no solo del departamento, sino también del pais. Al
tiempo que se convirtidé en otra oportunidad al encontrarse con muchos de los servicios
terapéuticos y de rehabilitacion en pausa, debido a la situacion de contingencia.

Si bien la investigacion no se ocupo6 en desarrollar de manera amplia la relacion entre
cuidador, género y discapacidad, fue una situacién inherente en el proceso al encontrarnos
en la gran mayoria de los espacios entre mujeres, lo que llama la atencion a dejar abierta la
posibilidad para continuar investigando en esa linea y ampliar el campo conceptual de la
educacion especial con relacion a situaciones emergentes y tendencias de género. De igual
manera la virtualidad permed el desarrollo de actividades, sugerimos como investigadoras se
dé la posibilidad de continuar investigando en la linea de atencién temprana y el rol del
educador especial en actividades presenciales en aulas y espacios de salud y asi ampliar las
construcciones del rol y perfil ocupacional de este, tanto en equipos interdisciplinares, como
en el trabajo con familias en el contexto hospitalario.

El objetivo planteado, con relacion a la generacién de herramientas educativas
innovadoras para las familias y cuidadores que articulen nuevos conocimientos relacionados
con la atencion temprana de nifios y nifias con DV para el desarrollo integral y la capacidad

de agencia, queda en construccién, ya que si bien el ciclo de talleres permiti6 generar diadlogos



y orientar a los participantes en herramientas para continuar la atencion temprana, este
objetivo se plante6 pensando también en la posibilidad de crear una herramienta que
divulgara informacion pertinente al tema o la construccion de un curso abierto al publico
interesado que por términos de tiempo no se pudo llevar a cabo y en el que se requeria la
articulacion con los profesionales de la salud, por tanto queda como posible continuacion del

proceso investigativo.



Recomendaciones

Al Hospital San Vicente Fundacion

Es importante organizar y actualizar constantemente la base de datos de la poblacion
y materializar una propuesta en la que se continten los espacios de formacién a familias y
cuidadores de nifios y nifias con discapacidad visual a través de un equipo interdisciplinar
ligado a las dinamicas propuestas en el presente proyecto.

Fortalecer los servicios institucionales que se tienen desde la promocion de la salud
articulando equipos interdisciplinares a las lineas de atencién y en lo posible vincularse a
propuestas en la linea de salud publica orientadas por entes gubernamentales, que permitan
ampliar la atencién a mayor poblacion.

Se incentiva a continuar investigaciones en el campo de la atencion temprana de nifios
y nifias con discapacidad visual y el acompafiamiento a las familias y cuidadores. Asi como
se invita a explorar otras metodologias y estrategias que permitan desarrollar las
investigaciones de acuerdo con las situaciones del contexto hospitalario, que brinden
ejercicios de apropiacién y de participacion de las familias y cuidadores en pro de su

bienestar.

Al programa de la Licenciatura en Educacion Especial

Reconocer un rol mas activo del educador especial dentro del area hospitalaria ya que

el programa tiene diversos campos de accidn que no solo se centran en la actividad educativa.



Incentivar la investigacion en el contexto hospitalario y la atencion a las familias y
cuidadores de manera que se posibilite realizar un trabajo articulado con otras esferas o
sistemas, como el de la salud logrando un encuentro de saberes que permitan generar nuevos
conocimientos.

Pensar la posibilidad de abrir espacios de didlogo con profesionales del sector de la
salud, tanto egresados de la licenciatura que ejerzan en el contexto hospitalario como
salubristas publicos, médicos y otros agentes que amplien el campo conceptual e
investigativo.

Cuando se presenten propuestas de trabajo, se considera pertinente recibir
devoluciones antes de iniciar el proceso de investigacion para asi direccionarlo de una manera

acorde con el programa.
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AnNExXos

Planeacion 1: Acto Inaugural Proyecto de Investigacion “Atencién Temprana en
Nifios y Nifias con Discapacidad Visual: el Educador Especial y su Rol en el Contexto

Hospitalario desde el Enfoque de Capacidades”

Aula: Plataforma Meet
Fecha: 22 y 23 de octubre
Encargados: Carolina Monroy, Sabrina Mufioz, Claudia Palacio, Gabriela Palacio
Objetivo: Conocer las familias participantes del -
royecto a través de actividades que permitan la = 0 e
proy uep Trwitacion:

socializacion e interaccion con los demas Ao tnaugural, pragecloide invessgacion

"Atencion temprana en los ninos y ninas

con discapacidad visual: el educador

Agenda: especial y su rol en el contexto hospitalario /4/ i
desde un enfoque de capacidades™ .
1. Saludo Fecha:
22 de Octubre
2 E .. - | | .z Hora:
. JErcicio visual y reflexion 2:00 a 3:30 pm
Materioles:

Fotograf{a, lapicero, hojas

3. Actividad, registro de vida

i "Hubo dias de Uuwia en los Gue el alma. contagiaba, negra, de

N aquellos nubarrones y ere. duro seguir en aquells, ciudad, o medio

hacer de lo esperanza” -A. Aberasturi, un blanco
deslumbromiento

¥
—

4. Socializacién

5. Dialogo

iLos esperamos!

s (S

6. Cierre

Momento 1 (20 minutos)
Para iniciar la primera jornada se realizara un saludo y presentacion por parte de
las maestras en formacion que acompafiaran la jornada, posterior a esto se les

presentard un corto animado llamado “Conociendo el mundo con otro sentido” (Ver
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Anexo 1. Corto animado, “Conociendo el mundo con otro sentido”), una vez
finalizado, se pretende realizar un conversatorio, el cual deje en evidencia que
concepcidn tienen los padres de familia sobre la discapacidad visual, las sensaciones
generadas al ver el video y como ellos, como principales actores en la vida de los nifios,

creen que ellos ven e interpretan el mundo.

Momento 2 (40-45 minutos)

En este momento, se les pedira a los padres de familia sacar la foto que eligieron
para el momento, la hoja y con que escribir, material que fue pedido con anterioridad,
y asi darle inicio a la actividad llamada “Registro de vida”, acd, cada padre de familia
0 participante de la sesion debera ver y analizar la foto, evocar el recuerdo que este le
trae y escribirla en la hoja a modo de historia, donde ilustre por qué eligio esa foto, que
sentimientos le trae, en donde fue tomada y que ha cambiado en su vida desde esa foto,
si es como creia 0 como queria. Esta actividad ayudara a los padres y participantes a
pensar en la vida y los cambios que esta trae, y a las maestras en formacion a conocer
el contexto y dindmicas familiares.

La actividad se pretende realizar de la siguiente manera:

1. Momento de explicacion de la actividad: 5 minutos

2. Realizacién de la actividad por parte de los padres: 15 minutos

3. Socializacion de las historias: 20 minutos

4. Sentires sobre la actividad: 5 minutos (en este participan padres voluntarios

que deseen contar su experiencia frente a la realizacion de la actividad)



Momento 3 (20 minutos)

En este momento, y para cerrar la sesion se dispondran dos actividades, la
primera consta de un didlogo entre los participantes y las maestras en formacion, donde
los participantes expresen sus intereses sobre los temas de interés que quieren tratar
guiados en el objetivo del proyecto de investigacion.

La segunda parte consta de un formulario de evaluacién, el cual se les sera
enviado a los padres de familia y participantes donde deje en evidencia como les
parecieron las actividades realizadas (Ver Anexo 2: Formulario de evaluacion de la
sesion) y con este, y un agradecimiento caluroso por parte de las maestras en formacion

se da por finalizada la jornada

Anexo 1: Corto animado “Conociendo el mundo con otro sentido”

https://youtu.be/63S7mi3fM-I

Anexo 2: Formulario de evaluacion de la sesion
https://forms.gle/akgGWvCxtL4Xh2AHA



https://youtu.be/63S7mi3fM-I
https://forms.gle/akgGWvCxtL4Xh2AHA

Planeacion 2: Taller en los Zapatos del Nifio Ciego

Aula: Plataforma Meet

Fecha: jueves 29 y viernes 30 de octubre

Encargados: Carolina Monroy, Sabrina Mufioz, Claudia Palacio, Gabriela Palacio
Objetivo: Introducir nuevas percepciones sobre barreras y concepciones en relacion a la
discapacidad, mediante el acercamiento a los padres de familia con la vivencia de un nifio

0 una nifia con discapacidad visual a través de una experiencia sensorial.

Agenda: . ’
° R Talle: =
1. Saludo “En los zapatos del'nino ciego
| N }z N -
2. Ejercicio visual y narrativa parte 1 Fecha: g £
-
\ 29 de Octubre #
3. Actividad sensorial Hora: .
< 2:00a3:30pm &
4. Narrativa parte 2 2 Materiales:
_Hojas, lapices, vela, arcilla(o plastiling)
5. Socializacion B \ |
"Lmres e\v\lﬂzarm a AescuLv'LV wha
6. Ejercicio visual + nueva wagn kb bkt o bfultakes

7. Ultimas reflexiones de la jornada y cierre certs it y, b que e

» iportante, deseubriern 2 5w l»jo

~Construgendo caminos de esperanzd- —
| ]

l/quAlzs, pero con Pnsxl;iuﬂaﬂes b r%

L)

S

~

Momento 1 (15 minutos)

Este momento constara del saludo por parte de las educadoras especiales en formacién y
la disposicion de los materiales, para ello también se hara la sugerencia de buscar un
espacio lo mas libre posible y en el suelo. Luego se visualizara una imagen sobre
discapacidad y se les pedirad que escriban esas primeras sugestiones que causé. Estas
instrucciones se daran en lengua de sefias, y con esto veremos qué sucede al momento de

comprender la informacion.
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Momento 2 (40 minutos)

En este momento, se pedira a los padres que enciendan la vela y luego con los 0jos
cerrados trabajen en una obra con la arcilla o la plastilina, al tiempo se colocaran sonidos
de la naturaleza de fondo. 10 min

Luego se pedirad que abran los ojos y hagan la misma actividad. 10 min

Se dara un espacio para narrar sus sensaciones durante la actividad y que cambio cuando
podian tener los ojos abiertos. 10 min

Socializacion de las narrativas y sensaciones. 10 min

Momento 3 (20 minutos)

En esta parte se volvera a proyectar la imagen del inicio y se les pedira que escriban en su
narracion ¢qué cambio? o ¢qué otras cosas notaron que no habian percibido la primera vez
que la vieron? Luego se dara un espacio para socializar y retroalimentar las concepciones
sobre discapacidad y barreras.

Por ultimo, se realizara el cierre de la sesidn con la evaluacion, para ello se pedira que al
finalizar diligencien el formulario de evaluacion y que en el momento digan en sus propias
palabras como les parecid el taller, ;qué sentimientos y emociones les suscit6 el encuentro

y qué experiencia nueva les causa este taller?

Anexos 3: Imagen

https://reformacoruna.com/accesibilidad-

Espera,
ifici que s3|
edificios-coruna/ ° salto...

N



https://reformacoruna.com/accesibilidad-edificios-coruna/
https://reformacoruna.com/accesibilidad-edificios-coruna/

Planeacion 3: Taller el Papel del Juego en la Primera Infancia con Discapacidad

Visual y Desarrollo de Autonomia

Aula: Plataforma Meet
Fecha: jueves 5y viernes 6 de noviembre
Encargados: Claudia Palacio, Carolina Monroy, Sabrina Mufioz, Gabriela Palacio
Objetivos: Dar a conocer la importancia que tiene el juego en los nifios con discapacidad
visual en sus primeros afios de vida.
Comprender el juego como un vehiculo para aprender mientras se disfruta, fomentar las
facultades que los nifios y nifias van adquiriendo y de fortalecer los vinculos familiares a
través de la interaccion padres- hijos con juguetes,

- -
el aprovechamiento de los espacios de casa y el

Taller:

compartir de experiencias.
P P "Papel del juego en la primera infancia con

discapacidad visual”

Agenda:
Fecha:
1. Saludo 05 de Noviembre
Hora:
2. Video y reflexion 2:00 a 3:30 pm
Materiales:

3. Exposicion Léapiz, hojas, juguetes

-Recuerda estar con répa comoda-

Iloy espovarisg!
5. Socializacion — =
6. Ultimas reflexiones de la jornada y cierre m

Momento 1 (20 minutos)

4. Actividad de juego con el nifio

Se inicia con el saludo por parte de las educadoras especiales en formacién y la bienvenida

de los participantes. Luego se presentard el video “Jugar... jUn asunto muy serio!
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Importancia del juego en el desarrollo infantil”, enlace # 1 en anexos, cuando este termine
se les preguntara a los padres y cuidadores que opinan del juego y si creen que es

importante para los nifios, y el por qué es importante para el nifio y su desarrollo

Momento 2 (40 minutos)

Las educadoras en formacion por medio de una presentacion de Google explicaran la
importancia del juego para los nifios con discapacidad visual. Enlace # 2 en anexos. (20
minutos)

Después de la explicacion se pedira a los padres que saquen los juguetes de los nifios(as)
mas le guste y le pidan que los invite a jugar con ellos, al tiempo se colocaran sonidos de
rondas infantiles muy suaves de fondo. Anexo # 3. (10 minutos)

Luego se dara un espacio para que escriban sus sensaciones, recuerdos, emociones que los
atravesaron durante la actividad, y para que respondan ¢porque creen que es importante

el juego para los nifios? (10 minutos)

Momento 3 (20 minutos)

En este espacio se les pedira a los padres y cuidadores que uno a uno nos vaya, contando
lo que escribid y ademas se les hacen las siguientes preguntas ¢ usted dedica tiempo a jugar
con su nifio(a)?, ¢Cuanto?, ¢le elabora los juguetes o se los compra? ¢sabe como hacerle
algunos juguetes a su nifio(a), de estas respuestas una de las educadoras en formacion las
va tomando nota para luego hacer las devoluciones 10 min

Por ultimo, se realizaréa el cierre de la sesién con la evaluacion, para ello se pedira que al

finalizar diligencien el formulario de evaluacion y que en el momento digan en sus propias



palabras como les parecio el taller, qué sentimientos y emociones les suscitd estos juegos,
¢y que aprendieron de nuevo?
Materiales:

Juguetes de los nifios, ropa comoda, un espacio comodo y amplio, l1apiz y hoja de papel.

Anexos 4: Jugar... jUn Asunto muy Serio! Importancia del Juego en el Desarrollo
Infantil
https://www.youtube.com/watch?v=UATXQmKSJZE

Anexos 5: Presentacion de Google
https://docs.google.com/presentation/d/1fhUu-

JoQZaGStrvM9T932VzvLgRpcel5mckvFPVILUuU/edit#slide=id.ga717b3fa74 0 83

Anexo 6: Canciones Infantiles en espafiol para Nifios para Bailar y Cantar Mix, Musica
para Nifios Fiesta, Mundo

https://www.youtube.com/watch?v=nZCpsmTsuOw

Anexo 7: Juguete de Bebe Sensorial: Estimulacién de los Sentidos con Texturas

https://www.youtube.com/watch?v=xVF2elufO0GA

Anexo 8: Juego Sensorial con Material Reciclado, Metodologia Montessori, Juguete
Casero
https://www.youtube.com/watch?v=j-x6aaS_nnU



https://www.youtube.com/watch?v=UATxQmKSJZE
https://docs.google.com/presentation/d/1fhUu-JoQZaGStrvM9T932VzvLqRpcI5mckvFPVILUuU/edit#slide=id.ga717b3fa74_0_83
https://docs.google.com/presentation/d/1fhUu-JoQZaGStrvM9T932VzvLqRpcI5mckvFPVILUuU/edit#slide=id.ga717b3fa74_0_83
https://www.youtube.com/watch?v=nZCpsmTsuOw
https://www.youtube.com/watch?v=xVF2eIuf0GA
https://www.youtube.com/watch?v=j-x6aaS_nnU

Planeacion 4: Taller de Escuela de Padres, Estimulacion en la Primera Infancia

Aula: Plataforma Meet.

Fecha: jueves 12 y viernes 13 de noviembre 2020

Encargados: Sabrina Mufioz Naranjo, Carolina Monroy, Gabriela Palacio y Claudia Palacio
Objetivo: Orientar a los padres de familia sobre la estimulacion y su importancia en la
primera infancia con discapacidad a través del didlogo de saberes y actividades guiadas, las
cuales permitan la adquisicion de estrategias para ensefiar a sus hijos la exploraciéon de

materiales, la percepcion de informacion y la orientacion en el espacio que los rodea.

Orden del dia.
1. Saludo. Escuela de padres,
2. Activacion de saberes previos Estimulacin. en lo.primere.injancid
Fecha:
3. Explicacion y definicion (presentacion 12 de Noviembre
Hora:
PowerPoint) 3:00 a 4:30 pm
. Materiales:
4. Video "
2 poncheras, vasijas, ollas o
5. Actividad de estimulacion. recipientes, harina, agua,
pimpones y juguetes pequenos
6. Reflexiones finales hojas de papel, lapiz o lapicero
jLos esperamos!

7. Cierre (evaluacion)

Momento 1 (20 minutos)

Para comenzar, las docentes en formacién haran un pequefio saludo y bienvenida a los y las
participantes de la sesion, luego se iniciard con un conversatorio la activacion de saberes
previos que estard guiada por medio de unas preguntas (;sabes que es la estimulacion

temprana?, ¢para qué sirve la estimulacion? ;Quién acompaiia el proceso de la estimulacion



temprana? ¢A qué edad creen que se debe hacer la estimulacion?) De alguna manera nos
contardn un poco sobre los procesos que han tenido con sus hijos y en cuanto a la

estimulacion que han recibido en sus primeros afios de vida.

Momento 2 (40 minutos)

Posteriormente se hara una exposicion sobre el tema por medio de una presentacion en
PowerPoint (Anexo 1) en la cual se daran a conocer aspectos puntuales y muy importantes
del proceso de la estimulacion temprana en nifios y nifias desde los 0 hasta los 6 afios de edad,
también se les brindaran varias herramientas para que puedan tener en cuenta en el proceso
de estimulacion desde casa y para esto se les mostrara un video (Anexo 2) en el que
especifican un poco sobre los ejercicios y muestran cdmo se puede aprovechar los momentos
en familia para realizar los ejercicios de estimulacion a los nifios y nifias.

Mas adelante se les pedira que saquen los materiales que se les solicito anteriormente, en una
de las vasijas van a introducir agua, y en la otra la harina, en ambas de las poncheras van
introducir los juguetes o pimpones que tienen a la mano y se van a permitir en compafiia de
sus hijos explorar primero el recipiente de la harina y luego en el que tiene el agua, alli con
los objetos introducidos van a palpar, a tocar, y a jugar un momento con los objetos, siempre
teniendo los ojos cerrados, se les pedird que antes de abrir los 0jos cojan un objeto y
comiencen a explorarlo con mas detenimiento, que toque con sus manos y logren percibir
qué caracteristicas particulares tiene el objeto. Después de realizar la actividad se les
preguntara ;Qué hay en él? ;Qué objeto logran percibir con mas facilidad? Y ¢qué objeto no
lograron identificar?

Para finalizar con la actividad se procede a realizar un dialogo de sentires en el que se

plasmen lo que les haya parecido mas importante, que no conocian y qué aprendieron nuevo



en este dia y que ideas surgieron en el momento, también se les pedird que escriban un
compromiso que se realizara de ahi en adelante como familia beneficiando el desarrollo de

su hijo o hija con discapacidad visual.

Momento 3 (Cierre, 20 minutos)

Antes de finalizar, el cierre se hard evaluando el proceso de la sesion, se les enviara el
formulario de google el cual deberan diligenciar de manera virtual, e igualmente se les pedira
gue nos cuenten como se sintieron y qué fue lo que mas les gustd de la sesion, qué sugerencias
tienen en cuanto al proceso y que han aprendido en este dia, y por ultimo se les recomienda
que vean unos videos (Anexo 3, Anexo 4) adicionales que hablan mas del tema y muestran

algunas sugerencias sobre procesos de estimulacion.

Materiales:

e 2 poncheras, vasijas, ollas o recipientes.

e Harina.
e Agua.
e Pimpones.

e Juguetes pequefios.
e Hojas de papel

e Lapicero

Anexos 9: Presentacion de PowerPoint

Anexo 10: Video: Beneficios de la Estimulacién Temprana

https://www.youtube.com/watch?v=Am1lk2aRvwss



https://www.youtube.com/watch?v=Am1k2aRvwss

Anexo 11: Video: ¢{Qué es la Estimulacion Temprana?

https://www.youtube.com/watch?v=KtNgvbBpSHk

Anexo 12: Video: Estimulacion Temprana: ¢Por qué es Importante?
https://www.youtube.com/watch?v=i0TxcWk990Qw



https://www.youtube.com/watch?v=KtNgvbBpSHk
https://www.youtube.com/watch?v=i0TxcWk99Qw

Planeacion 5: Taller: Padre a Padre

Aula: Plataforma Meet.

Fecha: jueves 19 y viernes 20 de noviembre 2020
Encargados: Sabrina Mufioz Naranjo, Carolina Monroy, Gabriela Palacio y Claudia Palacio
Objetivo: Propiciar un didlogo de experiencias y
saberes de los padres de familia a través de la

estrategia del semaforo en la cual se hacen lecturas TALLER PADRE A PADRE

como punto de encuentro que llevan a reflexiones fechq:
9 de Noviembre
sobre discapacidad, aceptacion, duelo, posibilidades
HO‘\Q:
y la importancia de la implicacion en el 500 0. 420 pm
Materigles:
acompariamiento de sus hijos. Piticoro. Foumniiog.
Orden del dia.
1. Saludo.

2. Socializacion de agenda

3. Semaforo

4. Cierre
Para iniciar la sesion se realizara un saludo por parte de las docentes en formacion y de las
personas asistentes, posterior a eso se procede a explicar la dinamica de la sesion la cual
consiste en la estrategia de semaforo, se recrea la idea de que vamos en una carretera, y
encontramos semaforos, cuando esta en rojo se hara una reflexion, el amarillo constara de un
sentir y el verde constara de experiencias a través de lecturas. Una vez socializada la agenda
se le da paso al recorrido, el color rojo, esta dindmica se realizara por rondas encontrando

diferentes seméaforos en el recorrido
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Rojo: En este momento se compartira una lectura sobre historias de vida, tomados de
Construyendo juntos caminos de esperanza de la ONCE (Ver Anexo 1: Historias “Construir
juntos espacios de esperanza’)

Amarillo: Este sera el momento de socializacion, el objetivo de este es que cada padre realice
un aporte, ya sea sobre la bitdcora familiar o sobre una experiencia al realizar ejercicios de
estimulacion temprana con sus hijos

Verde: Por Gltimo, se realizara otra lectura, la cual permitira articular las actividades
realizadas anteriormente (Ver Anexo 2: En el mundo oscuro de Teresa)

Una vez finalizadas las rondas del seméaforo se procederé a realizar el cierre recordando los

compromisos como la bitacora familiar y el formato de evaluacion de la sesion.

Anexo 13: Historias “Construir Juntos Espacios de Esperanza”

Gabi, el nifio que aprendi6 a ver. Baja vision (pagina 46)
A Marina le dan miedo las escaleras... Vision monocular (pagina 49)
Albert, el nifio que no veia la cara de mama y papa y perdia la vision de objetos. Déficit

visual cerebral (pagina 51)

En el mundo oscuro
de Teresa

Paloma Sdnchez Ibarzdbal

Anexo 14: En el Mundo Oscuro de Teresa
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Planeacion 6: Taller: Caja de Herramientas de un Alfarero (Escuela de Padres,
Apoyos y Recursos para la Poblacion con Discapacidad Visual desde las Areas

Tifloldgicas al Marco Legal)

Aula: Plataforma Meet.

Fecha: jueves 26 y viernes 27 de noviembre 2020
Encargados: Sabrina Mufioz Naranjo, Claudia Palacio, Carolina Monroy y Gabriela Palacio
Objetivo: Orientar a padres de familia y cuidadores para el acompafiamiento integral y la
defensa de los derechos, en pro del desarrollo humano de la poblacion infantil con
discapacidad visual, por medio del didlogo y construccion de saberes en areas tiflologicas y
mecanismos de participacion ciudadana.
Orden del dia.

1. Saludo.

2. Socializacion de agenda
- W A';“;

Taller: Caja de i.'«

3. Carrusel de ¢sabias que?

4. Cierre herramientas de un
alfarerc

Momento 1

Para iniciar la sesion se procede con un saludo por

parte de las maestras en formacion a los asistentes al taller, luego seguimos con la explicacién
de la dindmica que se tendra en cuenta en el taller, el cual consiste en hacerle preguntas a los
padres donde por medio de la presentacion del carrusel; se les va explicando en qué consiste
cada tema a exponer. Un alfarero requiere de herramientas para construir y moldear su obra,

asi mismo maestros y padres de familia requerimos herramientas para atender las necesidades
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de cada nifio o nifia en su particularidad, bienvenidos a este taller: caja de herramientas de un

alfarero, para ustedes forjadores del mafiana.

Momento 2

Siguiendo con la sesion realizaremos una actividad llamada “El carrusel” en el que por medio
de preguntas y respuestas se va a definir términos, apoyos y recursos, introduccion a las areas
tifloldgicas para ceguera y baja vision (Braille, técnicas orientacion y movilidad, habilidades
para la vida diaria, tiflotecnologia, apoyos épticos) y mecanismos de participacion ciudadana
(derecho de peticidn y accion de tutela) usando como preguntas orientadoras: ¢sabe que son
las areas tiflologicas?, ¢que conocen sobre el braille y las operaciones matematicas con
abaco?, ¢saben que es la orientacion y movilidad y las técnicas de Hoover con el baston?,
¢has oido hablar de las habilidades para la vida diaria y habilidades en casa? ;saben que es
una accion de tutela? y ¢saben como hacerla?, ;saben en qué consiste un marco legal de la
discapacidad?, ;conocen el derecho de peticidon?

Al finalizar las preguntas y temas del carrusel se presenta un video “Album para estimular el
aprendizaje y comunicacion de los nifios con paralisis cerebral infantil” al cual se le haran

algunas adaptaciones para nifios con baja vision y ceguera. Anexo # 2

Momento 3, cierre

Ya para concluir se pregunta: ;como les pareci6 la sesion? ;como les forma y contribuye
desde su rol como padres la informacién del taller?, si les queda alguna duda o inquietud
sobre los temas planteados, recordando los compromisos pendientes (la bitacora, el formato

de evaluacion y los que faltan por llenar el consentimiento informado)



Anexo 15: /Qué es una Accion de Tutela?
https://co.pinterest.com/pin/123426846016257976/

https://www.youtube.com/watch?v=p2Svz7BvagQ&feature=youtu.be

Anexo 16: Video para Compartir con los Padres Después de la Seccion

https://www.youtube.com/watch?v=XFmmJgvB 90

Anexo 17: Supersalud ¢Qué Hace la Entidad?

https://www.eltiempo.com/archivo/documento/MAM-

22455724#:~text=La%20Supersalud%2C%20seq%C3%BAN%201a%20ley,de%20105%20s

ervicios%20de%20salud.

https://www.supersalud.gov.co/es-

co/Paginas/Oficina%20de%20Comunicaciones/campa%C3%B1las/que-es-la-

supersalud/index.html



https://co.pinterest.com/pin/123426846016257976/
https://www.youtube.com/watch?v=p2Svz7BvagQ&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=XFmmJgvB_90
https://www.eltiempo.com/archivo/documento/MAM-2245572#:~:text=La%20Supersalud%2C%20seg%C3%BAn%20la%20ley,de%20los%20servicios%20de%20salud
https://www.eltiempo.com/archivo/documento/MAM-2245572#:~:text=La%20Supersalud%2C%20seg%C3%BAn%20la%20ley,de%20los%20servicios%20de%20salud
https://www.eltiempo.com/archivo/documento/MAM-2245572#:~:text=La%20Supersalud%2C%20seg%C3%BAn%20la%20ley,de%20los%20servicios%20de%20salud
https://www.supersalud.gov.co/es-co/Paginas/Oficina%20de%20Comunicaciones/campa%C3%B1as/que-es-la-supersalud/index.html
https://www.supersalud.gov.co/es-co/Paginas/Oficina%20de%20Comunicaciones/campa%C3%B1as/que-es-la-supersalud/index.html
https://www.supersalud.gov.co/es-co/Paginas/Oficina%20de%20Comunicaciones/campa%C3%B1as/que-es-la-supersalud/index.html

Planeacion 7: Taller: Acto de Clausura

Aula: Plataforma Meet.

Fecha: jueves 3y viernes 4 de diciembre 2020

Encargados: Sabrina Mufioz Naranjo, Claudia Palacio, Carolina Monroy y Gabriela Palacio

Objetivo: Reconocer el compromiso y participacion de las madres de familia en el desarrollo

de las diferentes actividades propuestas dentro del proyecto de investigacion a través de un

acto conmemorativo que permita clausurar la etapa de intervencidn y recoger las experiencias

y sentires que deja este proceso.

Agenda:
1.

2.

Saludo

Lectura acto de clausura "Travesias de una
educadora especial en la alfareria con
familias"

Actividad de expresiones artisticas

Museo en casa, recorrido y muestras virtuales

Mapa

Acto de graduacion

Actividad de inicio:

Para iniciar la sesion se realizara un caluroso saludo por parte de las maestras en formacion

hacia las asistentes, una vez realizado el saludo se procederd a socializar la agenda, una vez

esta esté clara y se explique el porqué de la sesion, al estilo de un acto de graduacion, se
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procedera a leer el discurso por parte de las docentes en formacion (Ver Anexo 1: Travesias

de una educadora especial en la alfareria con familias)

Actividad de desarrollo:

Una vez realizada la lectura que cuenta como discurso en esta graduacion simbdlica, se
procede a realizar una expresion artistica, esta se dara de manera libre cumplimento unos
parametros establecidos que se basan en la analogia trabajada en el proyecto de investigacion,
este consiste en crear una representacion artistica teniendo como materiales barro, arcilla o
plastilina, e integrar a sus hijos dentro de esta expresion artistica, ya sea como protagonista
de la obra o colaborador de esta.

Una vez terminado el tiempo para realizar la expresion artistica, se procedera a realizar el
museo en casa, este consiste en que cada asistente expondra su obra en el museo virtual de la

sesion, explicando de qué se compone la obra, que materiales uso y qué significado tiene.

Actividad de finalizacion:

Para finalizar la sesion, se propone socializar un mapa de la ciudad en el que se reflejen
instituciones que presten atencion a nifios y nifias con discapacidad visual (Ver Anexo 2:
Mapa de centros de atencién), para finalizar la sesion, y como acto de condecoracién se
pasara al acto de graduacién, en este se pretende destacar el trabajo de las madres que
asistieron y participaron en los talleres a través de un diploma que posteriormente se les sera
entregado via WhatsApp (Ver Anexo 3: Diploma)

Posterior al acto simbdlico de graduacion, de manera calurosa se dispondra a terminar la

sesion, partiendo desde la participacion de las asistentes y de las maestras en formacion.



Anexo 18: Travesias de una Educadora Especial en la Alfareria con Familias

Madres, compatfieras y alfareras de un mejor mafiana. ..

Hemos llegado al final de un camino e inicio de otro. Gracias por la oportunidad de vivir y
estar aqui para dar un paso mas con sus hijos, por la valentia al asumir el proceso, aun en
estos tiempos dificiles que ha todas nos han costado.

Gracias infinitas por compartir sus experiencias y desvelarnos sus sentires, no olvidaremos
aquellos primeros encuentros que hicieron que se nos eriza la piel escuchandolos, los
momentos de risa y las situaciones de casa que no se hacian ajenas en nuestros encuentros.
Auln en medio de la virtualidad, gracias por abrirnos las puertas de su hogar, por mostrarse
reales, por llegar a la hora acordada en medio del afan del dia a dia.

Son ustedes unas luchadoras incansables de suefios y defensoras de la vida, constructoras de
caminos en los cuales ain en medio de los prondsticos mas negativos, la luz de la esperanza
siempre brilla; son fuerza, son amor, son la empatia hecha materia.

Nos despedimos con un hasta pronto, esperando que hayamos forjado en ustedes
herramientas para acompafiar a sus hermosos hijos, el camino continuo y el préximo afio de
la mano del sefior nos encontraremos para continuar acompafiandonos en las alegrias, en la
curiosidad y en el deseo por conocer méas de este universo de Discapacidades.

De ustedes nos llevamos muchos aprendizajes sobre todo el coraje para enfrentar cada
obstaculo y la forma bonita con que ahora comprenden la diferencia. No contindan solas,
estaremos acompafandolos en esta travesia, alguien un dia nos dijo que al ser educadoras
especiales mas que docentes, somos seres con una especial y singular forma de comprender
el mundo... con seguridad a esos seres también pertenecen ustedes.

iGracias!



Anexo 19: Mapeo de Centros de Atencion

Hospital san Vicente Fundacion

Fundacion ojos del alma

Hogar taller angel de luz

Fundacién 5 sentidos

Corporacion rehabilitar



Anexo 20: Carta de Aceptacion, Comité Etica e Investigacion CEI, Hospital

Universitarios San Vicente Fundacion

COMITE DE ETICA DE
LA INVESTIGACION

Medellin, 14 de Agosto del 2020

Dactor
Wilmar Babativa Bejarano
Inwestigador Principal

ASUNTO: Evaluacién de protocolo ds investigacian
Respetade Ov. Babativa

Me peermito informarie que en [a reunion del comité de ética de investigacidn del 14
de Agoste de 2020 segin consta en el Acta N® 22.2020, s& evalut v se aprobd
despuds de ajustes el siguients proyecia;

= Atencién temprana en nifios y nifias con discapacidad visual: El
educador especial v su rol en ol contexto hospitalarico desde el
enfoque de capacidadas.

Atentamente,

ETiCH BE LA
B S, INVESTIGACION

Prasidents Comité.de Etica de la Invesatigacidn

Fundacién Hespifalaria San Vicente Pail

Direccian; Calks G4 # 510 — 154 Medallin

Bloque 11, piss 1 (Hospilal Infantl)

Teléfono 44413353 Ext: 1388

Corren Electronico: ite_etica investigaci nvicentefundacion.com

145



