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Resumen

El andlisis de caso es una herramienta de investigacion cualitativa, estudia situaciones
que plantea un problema, el cual debe ser comprendido, valorado y resuelto por la
persona encargada de la investigacion.

Cuando se realiza el analisis de caso se debe investigar fendmenos buscando responder
al cébmo y por qué ocurren, siendo estudiados desde diversas perspectivas y una sola
variable; estos permiten comprender profundamente la realidad singular (un individuo,
un grupo, una situacion social o una comunidad), buscando soluciones al problema que
se presenta, para ello se debe recolectar la informacion y estar en contacto con el objeto
de estudio.

La enfermedad catastrofica puede convertirse en un obstaculo para quienes lo padecen,
existiendo una alta posibilidad de abandono de sus estudios; esto, en la Universidad
Politécnica Salesiana, a pesar de ser inclusiva no ha logrado conseguir un 100% de
inclusion para estos estudiantes.

Mudltiples factores desencadenan esta problematica para lograr la inclusion total al
proceso de estudio.

De este analisis se determina la importancia de participar directamente con el estudiante
a través del acompafiamiento planificado en el que se incluye: entrevistas, observacion al
estudiante; registro de los datos obtenidos durante el proceso de acompafiamiento;
investigacion médica de la enfermedad “Displasia Pulmonar”.

Logrando incluir al estudiante al sistema educativo, siendo una persona auténoma,
segura y estableciendo en la comunidad educativa una mayor conciencia ante las

necesidades de estos estudiantes para la inclusion.



Abstract
The educational inclusion in the Salesiana Polytechnic University (the inclusion case
study of one student with catastrophic illness)
The case analysis is a qualitative research tool, it studies situations that raise a problem,
which must be understood, valued and solved by the person who makes the
investigation.
When the case analysis is done it will be investigated phenomena looking for answer the
how and why they occur, being studied from different perspectives and a single variable;
They allow deeply understand the singular fact (an individual, a group, a social situation
or community), seeking solutions to the problem presented, for it must collect the
information and be in contact with the object of study.
Catastrophic Illness can become an obstacle for those who suffer from it, with a high
possibility of abandoning their studies; this, in the Salesiana University, despite being
inclusive has failed to achieve 100% inclusion for these students.
Multiple factors trigger this problem to achieve full inclusion to the study process.
This analyzes the importance of participating directly with the student through the
planned accompaniment in which it is included is determined: interviews, observation of
the student; log data obtained during the process of accompaniment; medical research
disease "Pulmonary Dysplasia".
Include the student in the educational system, being an independent, this process the

student will be included in the educational community awareness



Introduccion
La Universidad Politécnica Salesiana es una de las mayores instituciones de educacion
inclusiva; permite el acceso a personas con enfermedades catastroficas y discapacidad
para que puedan estudiar la carrera que desean y asi puedan ser parte del sistema
educativo.
Las personas con enfermedades catastroficas, sufren de problemas en su salud, muchos
de ellos pasan la mayor parte internados en un hospital, y requieren de diversos cuidados
y ayudas para que puedan tener una vida normal.
Uno de los mayores problemas dentro de la Universidad, es la falta de conocimiento que
los maestros y estudiantes tienen sobre como trabajar y tratar a las personas con
enfermedades catastroficas.
Es por ello que se realiza este trabajo investigativo con el fin de dar a conocer a la
comunidad universitaria en general, como se puede ayudar a estas personas, y asi
avancen en sus estudios. Se conoce a la persona con enfermedad catastrofica en su vida
personal como universitaria, asi se puede determinar las estrategias con las que se
trabajara con el estudiante durante el semestre, para que logre un avance en sus estudios,
vinculandose con sus profesores, y ademas que pueda sentirse seguro de ser parte de la
Universidad.
Es importante que en el trabajo con el estudiante, se brinde un ambiente de seguridad,
que le permita sentirse en confianza y sobre todo pueda de a poco desenvolverse solo y

logre asi llegar a ser un profesional.



1. Tema

La inclusion educativa en la Universidad Politécnica Salesiana: Estudio de caso de
inclusion de un estudiante con enfermedad catastrofica.
2. Problema

Las enfermedades catastroficas a lo largo del tiempo determinan en la vida de las
personas enfrentarse a limitaciones de diversas indoles, a muchas de ellas por su
problema de salud les impide realizar sus actividades en su total capacidad, ya que
factores como: largas estadias en casas hospitalarias, uso de medicaciones o dispositivos
médicos han determinado en las personas, en el caso educativo concretamente, el tener
una educacion regular que esta en constantes cambios.

La situacion de estudiantes universitarios en condicién de salud fragil, a causa de una
enfermedad catastréfica, demanda que el sistema de educacion superior determine los
apoyos que permitan que esta poblacion participe y pueda tener un aprendizaje 6ptimo,
logrando llegar al cumplimiento de sus metas educativas, logrando culminar sus estudios
sin ningun problema; por ello es necesario formar y capacitar a los docentes para que
puedan buscar estrategias, técnicas para un trabajo equitativo, que permita la
participacion y el buen aprendizaje de sus estudiantes en especial con aquellos que
sufren de alguna enfermedad catastrofica.

Es necesario concientizar a los estudiantes universitarios, sobre problematicas, como es
el caso de padecimientos de enfermedades catastroficas, en las que se incluye cumplir y
respetar sus derechos, generando un ambiente de solidaridad en las aulas, que activen
una ayuda eficaz y oportuna cuando el estudiante lo necesite, sobre todo al no poder

asistir a clases; los compafieros deberan informarle sobre trabajos, temas tratados, etc.



manteniéndole vinculado al proceso de aprendizaje.

En el Ecuador se considera a las personas con salud fragil a aquellas que han adquirido
alguna enfermedad catastrdfica, considerada como una afeccidon grave, casi siempre
incurable, que pone en peligro constantemente la vida del paciente. Estas enfermedades
requieren de tratamientos caros, ademas de bastante cuidado, provocando pérdida
econdmica del que las padece, asi como de su familia, también de tiempo ya que se debe
uno desvincular por determinado momento del mundo dejando a un lado en momentos
actividades por motivos de realizar tratamientos para mejora de salud. (lllescas Illescas,
2010).

Se pretende fomentar una educacion que sea inclusiva, la cual implica cambios y
modificaciones que sean posibles de contenidos, enfoques, estructuras y estrategias
basadas en una visién de ensefianza-aprendizaje responsable, en donde el sistema
educativo tiene la obligacion de educar a todas las personas sin distincion alguna
permitiéndoles ser parte de una institucion de aprendizaje para no dejar a un lado el
lograr cumplir la meta de ser un profesional

A través de las leyes se da respaldo y proteccion a personas que padecen enfermedades
catastroficas; por ende las instituciones de educacion han tenido que cumplir con las
normativas establecidas adecuando sus espacios fisicos, creando tecnologia o recursos
didacticos que permita a estas personas tener acceso a una buena y libre educacion; por
ejemplo: la “Constitucion del Ecuador, en ella se redactan articulos que dan prioridad a
las personas con enfermedades catastroficas a recibir atencion prioritaria y especializada
en los ambitos publico y privado” (Asamblea Nacional, 2008); “la Ley Organica de la
Salud en ella hay articulos que especifican finalidad regular las acciones que permitan

efectivizar el derecho universal a la salud consagrado en la Constitucion Politica de la
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Republica y la ley”; “El Plan Nacional del Buen Vivir, en este se redactan los derechos
para el Buen Vivir de las personas, permitiéndoles vivir en armonia, igualdad dentro de
la sociedad(Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo, 2013). En la Universidad
Politécnica Salesiana, se evidencia el caso de un estudiante con enfermedad catastrofica,
barreras que no le permiten avanzar en su proceso de aprendizaje, incluso el ser parte del
sistema educativo ha sido limitado, condicion de salud.

Esta situacion motiva a conocer como se desarrolld el proceso de aprendizaje del
estudiante para asi determinar cuéles son las barreras que la Universidad debe eliminar y
los apoyos que requiere para mejorar su aprendizaje, para lograr una 6ptima educacion.
En el caso de un estudiante de la Universidad, quien tiene una enfermedad catastrofica
(Displasia Pulmonar), a lo largo de su vida ha encontrado barreras que le impiden
avanzar y lograr una vida estable. En sus estudios problemas como: no poder realizar
ejercicios fisicos como otros estudiantes, no asistir a clases cuando hace frio porque
puede provocarle crisis asmatica; le impiden al estudiante asistir normalmente a la
Universidad, por lo que debe buscar maneras de seguir avanzando en sus estudios,
teniendo un mayor contacto con maestros o comparieros a través del uso de tecnologias
para poder igualarse materias, entregar trabajos y no perjudicar asi sus estudios.

El estudiante sigue la carrera de comunicacién social; esta requiere de realizar
actividades fuera del salén de clase, muchas de ellas no se las puede hacer en el tiempo
establecido debido a las condiciones climaticas y el esfuerzo fisico que requiere.

Muchas veces la falta de informacion de los profesores no permite tener un
conocimiento sobre herramientas, ayuda o forma de ensefianza que pueden tener con
personas que sufren de alguna enfermedad catastréfica.

Cognitivamente el estudiante no tiene ningun problema, aprende de manera autonoma y
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si requiere ayuda acude personalmente donde sus maestros para solicitar explicacion del
tema no entendido o en algunos casos asiste a tutorias.
3. Objetivos
General
Describir el proceso de apoyo a un estudiante con enfermedad catastrofica en la
Universidad Politécnica Salesiana, a traves del acompafiamiento eficaz, para lograr
integrarlo al sistema educativo desarrollando en él autonomia.
Especificos
o Identificar estudiantes que tienen alguna enfermedad catastrofica y estén
cursando el primer semestre en el periodo 49 de la Universidad Politécnica
Salesiana.
e Detallar el proceso de acompafiamiento realizado al estudiante con
enfermedad catastrofica
e Determinar los logros, limites y alcances del proceso de apoyo académico a
la inclusion.
4. Marco Tedrico
Una enfermedad es una “patologia que, ademas de una dificultad técnica en su
resolucion, implica un alto riesgo en la recuperacién y alguna probabilidad de
muerte”(Pontifica Universidad Catélica del Ecuador, 2012, pég. 1).
Una enfermedad puede ser de tipo catastrofica, la cual se define como una
enfermedad aguda o prolongada, usualmente considerada como
amenazante para la vida con el riesgo de dejar discapacidad a largo plazo.

La enfermedad catastréfica, a menudo conlleva trastornos psicosociales



que afectan de manera importante su evolucion, porque altera el proceso
de rehabilitacion, los habitos saludables y la calidad de vida, ademas
limita la adherencia a los tratamientos(Pazmifio, 2017, pag. 1).
Dentro de las enfermedades catastroficas esta:
Displasia Broncopulmonar
“Es un trastorno pulmonar cronico que afecta a bebés recién nacidos que han
estado con un respirador al nacer 0 que nacieron muy
prematuros”(Medlineplus, 2015, pag. 1).
Las personas con enfermedades catastréficas por su condicion de salud, a lo largo de su
vida empiezan a tener obstaculos o barreras que no les permite avanzar; estaspersonas
necesitan para mejorar su condicidon de vida, acudir de manera periodica al médico u
hospital para un tratamiento; en algunos casos son nifios o jovenes que padecen de estas
enfermedades, lo cual por su problema no pueden asistir regularmente a clases.
Educar para la y en la diferencia supone una actitud de valoracion
positiva hacia la comunicacion e interaccion entre personas diferentes, asi
como en la comprension de lo diverso como un factor de aprendizaje
positivo y necesario en las actuales organizaciones escolares.(Leiva
Olivencia, 2013, pags. 2 - 3).
La educacion inclusiva es un proceso que permite abordar y responder a la diversidad de
las necesidades de todos los educandos a través de una mayor participacion en el
aprendizaje, las actividades culturales y comunitarias y reducir la exclusion dentro y
fuera del sistema educativo.
Hoy en dia en el sistema educativo en especial universitario, las personas discapacitadas,

con enfermedades, etc., ya pueden acceder a una educacion de tipo inclusiva sin
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restringir o negar el estudio a nadie.
El proposito de la educacion inclusiva es permitir que los maestros y
estudiantes se sientan comodos ante la diversidad y la perciban no como
un problema, sino como un desafio y una oportunidad para enriquecer las
formas de ensefiar y aprender. (Leiva Olivencia & Jiménez Hernandez,
2012, pag. 43).
Para brindar una ayuda a las personas con enfermedades, se lo puede hacer a través de
diversas estrategias tener acceso a una educacion igual a cualquier persona pero de una
manera diversa; entre las ayudas, entre las ayudas que se puede implementar tenemos:
Tutorias entre iguales, esta es una estrategia de tipo pedagdgica basada en la
creacion de parejas de alumnos con una relacién asimétrica (el rol de tutor y
tutorado derivado del diferente nivel de competencia sobre la materia) y un
objetivo comun, conocido y compartido (la ensefianza y el aprendizaje de
contenidos curriculares) que se consigue a través de un marco de relacion
exteriormente planificado.(Ministerio de Educacion de Espafia, 2016, pags.
1,2,3,4).
La tutoria entre iguales es ampliamente utilizada en muchos paises (bajo la
denominacién de peer tutoring), en todos los niveles educativos y éreas
curriculares, y es recomendada por los expertos en educacion como una practica
altamente efectiva para la ensefianza inclusiva.
“Las practicas de ayuda entre iguales son favorables porque dan valor educativo
a las interacciones entre alumnos, ofrecen oportunidades de aprendizaje para los
alumnos ayudados y desarrollan valores de solidaridad y sociabilidad”.(Duran

Gisbert, 2006, pag. 1).


http://www.ite.educacion.es/formacion/materiales/126/cd/glosario.doc

Existen algunos elementos que se debe tener en cuenta para una buena tutoria
entre iguales:

v Planificacion cuidadosa: dado que se trata de una innovacion
educativa, habra que prever la necesidad de informar bien al resto de
profesorado, al alumnado y en algunos casos a madres y padres.

v Preparacion de materiales. Servira para trabajar de manera correcta
sin necesidad de improvisar la utilizacion del material.

v Estructura de relacion tutor-tutorado: al menos en las primeras
experiencias es imprescindible optar por una interaccion entre las
parejas altamente estructurada.

v Formacion del alumnado en roles respectivos: precisamente la
existencia de un guion de interaccion permitira formar a los alumnos
en las funciones que se derivan de sus roles para que logren realizar
correctamente su labor.

v Dar tiempo para asentar la relacion: las parejas necesitan tiempo
para aprender a funcionar.

v Ofrecer retroalimentacién de los progresos: hay que fomentar que
los alumnos tutores destaquen los progresos de los compafieros
tutorados. El profesorado a su vez debera destacar que estos progresos
son el fruto del esfuerzo del tutorado, pero también de la valiosa
ayuda del tutor (Ministerio de Educacion de Espafa, 2016, pags. 53-
65).

Todos los jovenes tienen derecho a la educacion sobre todo a beneficiarse de las

ensefianzas de los maestros y del material didactico que las autoridades escolares pongan
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a su disposicion; evitando restringir al buen aprendizaje haciendo a un lado al estudiante,
sin antes conocer el motivo de no presentar trabajos, deberes o falta a clases.
Por otro lado la enfermedad que padecen les aparta a veces de las aulas a lo largo del
periodo académico, por motivo que deben ser ingresados en un hospital para tratar su
enfermedad, esto les detiene en su proceso de aprendizaje, apartandoles muchas veces
del sistema educativo completamente.
Otra de las ayudas que se puede brindar a la persona con enfermedad catastrofica es a
través de la Ilamada “Pedagogia Hospitalaria: esta hace referencia exclusivamente a la
atencion educativa que necesitan los jovenes con problemas de salud en edad escolar;
esta dirigida a aquellos que por una situacion anémala como es la enfermedad, presentan
necesidades educativas especiales.” (Ramirez Rodriguez & Rodriguez Rosas, 2012,
pags. 20-21).
La Pedagogia Hospitalaria nace para atender las deficiencias educativas
que aparecen al sufrir una enfermedad, plantea la importancia de la
actividad pedagogica para prevenir los posibles efectos negativos que
pueda originar la hospitalizacion en la persona, pretende dar continuidad
al proceso educativo y brindar al joven la oportunidad de compartir con
sus pares, previniendo y evitando la marginacion del proceso educativo
de los alumnos en edad escolar, internados en el hospital. La presencia de
un aula de clases y de un profesor en centros clinicos, ayuda a normalizar
la situacion de las personas ingresados en el mismo (Palacio Arango, y
otros, 2004, pag. 24).
La pedagogia hospitalaria se puede desarrollar en distintas modalidades y en campos

diferentes: las aulas hospitalarias, las escuelas hospitalarias, educacion domiciliaria y las
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fundaciones o asociaciones que realizan actividad educativa hospitalaria.

Los docentes como agentes de un proceso de ensefianza-aprendizaje deben tomar en
cuenta ciertas estrategias que se ponen en marcha dentro de la pedagogia hospitalaria,
para poderlas aplicar en el aula clase y asi brindar una buena educacién a la persona con
enfermedad catastrofica entre ellos:

e Hacer uso del curriculum establecido con caracter general, modificando las
actividades a realizarse de acuerdo a las necesidades de la persona para que
puede ser parte de la ensefianza impartida sin tener ninguna dificultad de
aprendizaje.

e La elaboracion de actividades debe ser en base al desarrollo de las capacidades
de la persona, potenciando todas aquellas que conlleven un trabajo en comun,
favoreciendo la cooperacion, el intercambio de experiencias, las relaciones
afectivas, su autoestima o el desarrollo de habilidades sociales de comunicacion,
entre otros.

e Buscar recurso, materiales que permitan el buen aprendizaje del alumnado con
patologia crénica permitiendo la continuidad académica, frente al absentismo
intermitente que su enfermedad y las frecuentes hospitalizaciones les provoca.

e Establecer dentro del aula normas que fomenten un buen ambiente de estudio y
sobre todo una sana convivencia, en el cual la persona con enfermedad
catastrofica pueda sentirse parte de él, encontrando apoyos y seguridad para
avanzar en sus estudios.(Garcia Gonzalez, 2012, pags. 5-7).

A través de distintos medios las personas con enfermedades catastroficas pueden

acceder a una educacion, no necesariamente dentro de un aula, lo pueden hacer como
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estudio a distancia.

Este es una educacion que no obligan a los estudiantes a estar
fisicamente presentes en el mismo lugar con el instructor; significa
estudiar por correspondencia. Hoy el audio, el video y la tecnologia en
computacion son modos mas comunes de envio de trabajos y de estar en
contacto con el maestro para poder recibir toda informacion.(Red
Telematica de Salud en Cuba, 1998, pags. 58-61).

Hablamos también de la “educacién a distancia” como un método de estudio que

facilita el proceso de educacion de la personas, esta se la da a través de la tecnologia es

decir por medio de las redes el estudiante puede estar en contacto con el maestro para

poder educarse sin necesidad de estar presente en el aula, su finalidad es promover el

aprendizaje sin limitaciones de ubicacion, ocupacion o edad de los o las estudiantes.

Es un estudio auto dirigido por la propia persona, quien debe planificar y organizar su

tiempo, material didactico y guia tutorial para responder a las exigencias del curso que

sigue, sin restricciones fisicas, econémicas o sociales y con programaciones y

cronogramas flexibles; aqui el docente se convierte en un facilitador y asesor del

aprendizaje, un creador de situaciones con medios innovadores que permiten al alumno

lograr los cambios de conducta y el desarrollo de las habilidades que necesita.

La educacion a distancia, dada la amplia cobertura social que puede alcanzar, hace

realidad la igualdad de oportunidades y acceso al estudio, por lo que se transforma en

una respuesta a la demandas de educacion superior de la poblacion.(Universidad

Nacional Abierta, 2012, pag. 14).

Hoy en dia ha sido de gran utilidad la tecnologia; a través de ella se puede realizar

diversos trabajos, consultas e incluso usarlo como fuente de comunicacion por medio de
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las redes sociales; las personas con enfermedades catastroficas por su condicion de salud
no pueden asistir constantemente a clases, retrasando su proceso de aprendizaje.
La tecnologia ha sido una herramienta Gtil para las personas con enfermedades
catastroficas para seguir formando parte del proceso de educacion, ya que a
través de ella se puede obtener informaciéon y sirve como un medio para la
integracion y comunicacion; de forma voluntaria, los estudiantes accederian a
ellas y darian un valor agregado a sus procesos de aprendizaje(Universidad de
Guadalajara, 2011)
Esta herramienta la utilizan para tener constante comunicacion con los docentes, para
informacidn de los temas dados en clase, faltas, entrega de trabajos/deberes. Asi también
si estan en un proceso de tutorias entre pares se puede usar esta herramienta como fuente
de comunicacion e informacion con el tutor quien puede dar mayor facilidad de estudio.
Varios paises han hecho uso de diversas formas de apoyo en el campo educativo a las
personas con enfermedades catastréficas, para que asi puedan al igual que las demas
personas vincularse en la educacion y poder estudiar sin ningin problema uno de ellos
es:
Trabajo por proyectos
Llamada pedagogia del rodeo en Bélgica, esta metodologia permite
fomentar en los alumnos una actitud de productores de ideas y, a los
jovenes enfermos, entrar en los espacios del colegio hospitalario sin
sentirse amenazados o0 juzgados. Este tipo de pedagogia facilita atender a
grupos heterogéneos. La metodologia se apoya en el desarrollo de
proyectos diversos. Puede movilizar lo que los alumnos ya saben o lo que

les gusta hacer, contribuyendo asi a la creacion libre a partir de metas
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concretas, lo que les ayuda a sentirse mejor. Por otra parte, es también
importante proponerles a los estudiantes varios proyectos a elegir, el
trabajo por proyecto no se improvisa y requiere un minimo de
conocimientos sobre los problemas y la condicion de cada uno de los
jévenes. Por ejemplo, a menudo los anoréxicos expresan una necesidad de
éxito academico, que, en el plano terapéutico, no tiene cabida. Integracion
de grupos de trabajo:

« Jovenes de niveles educativos diferentes pueden trabajar juntos, lo que
también permite considerarlos como una comunidad de aprendices.

* Jovenes hospitalizados durante estancias prolongadas, se codean con los
de estancia corta. Algunos jovenes ya conocen la dinamica del taller,
otros participan por primera vez, es una manera de valorar la actitud de
los primeros y estimular a los nuevos.

* Jovenes con distintas aptitudes conforman equipos complementarios por
ejemplo: es comun que a algunos alumnos no les gusta escribir, piensan
qgue no tienen ninguna idea interesante que compartir; otros tienen el
espiritu creativo algo dormido, tal vez, por la enfermedad, los
tratamientos, o el ambiente inusitado. La dinamica de grupo permite crear
una relaciéon educador-educando mas cercana al ambiente escolarizado,
que la que se establece en la ensefianza individual, que es la que se
practica  con mayor  frecuencia  durante periodos de
enfermedad.(Administracion Federal de Servicios Educativos en el
Distrito Federal, 2008-2009, pag. 109).

En el Ecuador el Ministerio de Educacion como entidad dirigida a la comunidad
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educativa, tiene el dificil reto de proporcionar una cultura comun a todos los estudiantes,
que evite la discriminacion y desigualdad de oportunidades, respetando al mismo tiempo
sus caracteristicas y necesidades individuales, a pesar de ello ha generado una propuesta
que permita a personas con alguna enfermedad puedan ser parte del sistema educativo

como cualquier otra asi esta:
a.  Programa de Apoyo a la Inclusion Educativa

Las instituciones educativas cuentan con profesionales para el Programa de Apoyo a la
Inclusion Educativa (psicopedagogo, psicologo educativo o educador especial), quienes
orientan a los docentes para realizar las alineaciones adecuaciones y acomodaciones
curriculares y responder a todas las necesidades que presenten los estudiantes; para ello
brindan un apoyo a los estudiantes con necesidades educativas especiales, ademas
instruyen a los padres de familia sobre cdmo trabajar con estas personas.
Los profesionales del Programa de Apoyo a la Inclusién Educativa
remitiran a la Unidad Distrital de Apoyo a la Inclusion a aquellos
estudiantes que requieran una evaluacion integral o atencion mas
especializada. Los profesionales del Programa de Apoyo a la Inclusion
Educativa pueden hacerse cargo de una a tres instituciones, dependiendo
del nimero de estudiantes por institucion.(Ministerio de Educacion, 2016,
pags. 22-28).
b.  El Programa de Atencion Educativa Hospitalaria y Domiciliaria
El programa responde a la garantia del derecho a una educacion de
calidad, a través del acceso, la permanencia, el aprendizaje y la

culminacion de todos los nifios, nifias, adolescentes, jovenes y adultos en
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el sistema educativo, en todos sus niveles y modalidades.

El modelo de atencion y proceso bajo el cual se ha realizado este

programa esta conformado por una atencién integral de los ministerios de

Educacién y de Salud Publica, asi como de ONG Yy de las familias de los

jévenes que son atendidos (Ministerio de Educacion, 2016, pag. 1).
Marco Legislativo
Las personas con enfermedades catastréficas cuentan con el respaldo de las leyes, las
cuales no solo estan hechas para normar, legislar, mandar sino también proteger y velar
por su bienestar, en la Constitucion del Ecuador se han propuestos varios articulos que
dan a conocer sus derechos y beneficios asi encontramos:

Capitulo Segundo
Seccidon Quinta Educacién
Art. 26.- La educacion es un derecho de todas las personas a lo largo de su vida y un
deber ineludible e inexcusable del Estado. Constituye un area prioritaria de la politica
publica y de la inversidn estatal, garantia de la igualdad e inclusion social y condicion
indispensable para el buen vivir. Las personas, las familias y la sociedad tienen el
derecho y la responsabilidad de participar en el proceso educativo(Asamblea Nacional,
2008, pag. 27).
Seccion Séptima
Salud

Art. 32.- La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al
ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la educacion,
la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que sustentan

el buen vivir.
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El Estado garantizara este derecho mediante politicas econdmicas, sociales, culturales,
educativas y ambientales; y el acceso permanente, oportuno y sin exclusién a programas,
acciones y servicios de promocion y atencion integral de salud, salud sexual y salud
reproductiva. La prestacion de los servicios de salud se regira por los principios de
equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad, calidad, eficiencia, eficacia,
precaucion y bioética, con enfoque de género y generacional(Asamblea Nacional, 2008,
pag. 29).
Capitulo Tercero
Derechos de las personas y grupos de atencién prioritaria
Art. 35.- Las personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres
embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes
adolezcan de enfermedades catastroficas o de alta complejidad, recibirdn atencién
prioritaria y especializada en los ambitos publico y privado. La misma atencion
prioritaria recibiran las personas en situacion de riesgo, las victimas de violencia
doméstica y sexual, maltrato infantil, desastres naturales o antropogénicos. El Estado
prestard  especial proteccion a las personas en condicion de doble
vulnerabilidad(Asamblea Nacional, 2008, pag. 30).
Seccion Segunda
Jovenes

Art. 39.- El Estado garantizara los derechos de las jovenes y los jovenes, y promovera
su efectivo ejercicio a traves de politicas y programas, instituciones y recursos que
aseguren y mantengan de modo permanente su participacion e inclusion en todos los
ambitos, en particular en los espacios del poder publico. El Estado reconocera a las

jovenes y los jovenes como actores estratégicos del desarrollo del pais, y les garantizara
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la educacion, salud, vivienda, recreacion, deporte, tiempo libre, libertad de expresion y
asociacion. El Estado fomentara su incorporacion al trabajo en condiciones justas y
dignas, con énfasis en la capacitacion, la garantia de acceso al primer empleo y la
promocion de sus habilidades de emprendimiento(Asamblea Nacional, 2008, pag. 32).

Capitulo cuarto

Seccion cuarta

De la salud

Art. 43.- Los programas Yy acciones de salud publica seran gratuitos para todos. Los
servicios publicos de atencion médica, lo seran para las personas que los necesiten. Por
ningdn motivo se negara la atencidén de emergencia en los establecimientos publicos o
privados. El Estado promovera la cultura por la salud y la vida, con énfasis en la
educacion alimentaria y nutricional de madres y nifios, y en la salud sexual y
reproductiva, mediante la participacion de la sociedad y la colaboracion de los medios
de comunicacién social. Adoptara programas tendientes a eliminar el alcoholismo y
otras toxicomanias(Asamblea Nacional, 2008, pag. 34).

Seccion séptima

Personas con enfermedades catastroficas

Art. 50.-El Estado garantizara a toda persona que sufra de enfermedades catastroficas o
de alta complejidad el derecho a la atencion especializada y gratuita en todos los niveles,
de manera oportuna y preferente.
También estan los derechos, estos benefician a las personas para que tengan una mejor
condicion de vida asi:
En la Constitucion ademas se ha dispuesto la proteccion por parte del Estado a las

personas que sufren de enfermedades catastroficas a través de los derechos como son: el
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derecho a la Vida, al Buen Vivir, que implica, el derecho a la Salud y la Seguridad

Social, los derechos de las personas y grupos de atencién prioritaria, el derecho a la

igualdad y el principio de equidad(Asamblea Nacional, 2008, pag. 38).

Ley Organica de la Salud
Capitulo 1
Del derecho a la salud y su proteccion
Art. 1.- La presente Ley tiene como finalidad regular las acciones que permitan
efectivizar el derecho universal a la salud consagrado en la Constitucion Politica de la

Republica y la ley. Se rige por los principios de equidad, integralidad, solidaridad,

universalidad, irrenunciabilidad, indivisibilidad, participacion, pluralidad, calidad y

eficiencia; con enfoque de derechos, intercultural, de género, generacional y bioético

(Asamblea Nacional, 2006, pag. 2).

Capitulo 11
Derechos y deberes de las personas y del Estado en relacion con la salud

Art. 7.-Toda persona, sin discriminacién por motivo alguno, tiene en relacién a la salud,

los siguientes derechos:

a. Acceso universal, equitativo, permanente, oportuno y de calidad a todas las acciones
y servicios de salud,;

b. Acceso gratuito a los programas y acciones de salud publica, dando atencién
preferente en los servicios de salud pablicos y privados, a los grupos vulnerables
determinados en la Constitucion Politica de la Republica;

c. Vivir en un ambiente sano, ecologicamente equilibrado y libre de contaminacion;

d. Respeto a su dignidad, autonomia, privacidad e intimidad; a su cultura, sus practicas

y usos culturales; asi como a sus derechos sexuales y reproductivos;
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e. Ser oportunamente informada sobre las alternativas de tratamiento, productos y
servicios en los procesos relacionados con su salud, asi como en usos, efectos, costos
y calidad; a recibir consejeria y asesoria de personal capacitado antes y después de
los procedimientos establecidos en los protocolos médicos. Los integrantes de los
pueblos indigenas, de ser el caso, seran informados en su lengua materna;

f. Tener una historia clinica Unica redactada en términos precisos, comprensibles y
completos; asi como la confidencialidad respecto de la informacion en ella contenida
y a que se le entregue su epicrisis.

0. Recibir, por parte del profesional de la salud responsable de su atencion y facultado
para prescribir, una receta que contenga obligatoriamente, en primer lugar, el
nombre genérico del medicamento prescrito (Asamblea Nacional, 2006, pag. 5).

Plan del Buen Vivir

Se establecen 12 objetivos que buscan el bienestar de todas las personas entre ellos esta:

Objetivo 2; enfocado en auspiciar la igualdad, la cohesion, la inclusién y la equidad

social y territorial en la diversidad estableciendo asi politicas que miren por el bienestar

de todas las personas y sean parte de una sociedad con igualdad de derechos
independientemente de la condicién social, de salud, étnica

Garantizar la igualdad real en el acceso a servicios de salud y educacion de calidad

a personas y grupos que requieren especial consideracion, por la persistencia de

desigualdades, exclusion y discriminacion

a. Crear e implementar mecanismos y procesos en los servicios de salud publica, para
garantizar la gratuidad dentro de la red publica integral de salud en todo el territorio
nacional, con base en la capacidad de acogida de los territorios y la densidad

poblacional.
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b. Crear e implementar mecanismos de ayuda y cobertura frente a enfermedades raras y
catastroficas, con pertinencia cultural y con base en los principios de equidad,
igualdad y solidaridad.

c. Generar e implementar servicios integrales de educacion para personas con
necesidades educativas especiales asociadas o0 no a la discapacidad, que permitan la
inclusion efectiva de grupos de atencidn prioritaria al sistema educativo ordinario y
extraordinario(Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo, 2013, pag. 121).

Garantizar la atencidn especializada durante el ciclo de vida a personas y grupos de

atencion prioritaria, en todo el territorio nacional, con corresponsabilidad entre el

Estado, la sociedad y la familia

a. Generar e implementar estandares de calidad para los servicios a grupos de atencién
prioritaria prestados por instituciones publicas, privadas y comunitarias, con
pertinencia cultural y geografica.

b. Generar mecanismos de corresponsabilidad social, familiar y comunitaria en la
gestion de los ambitos de salud, educacion, participacién ciudadana y cuidado a
grupos prioritarios.

c. Generar mecanismos de apoyo Yy desarrollo de capacidades para familiares a cargo
del cuidado de grupos de atencién prioritaria.

d. Estructurar un sistema nacional de cuidados que proteja a los grupos de atencion
prioritaria en todo el ciclo de vida, particularmente en la infancia, para facilitar una
vida digna a los adultos mayores y a las personas con discapacidad, con enfoque de
género y pertinencia cultural y geografica(Secretaria Nacional de Planificacion y
Desarrollo, 2013, pags. 126-127).

El Objetivo 3; se enfoca en mejorar la calidad de vida de las personas a travées de la
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salud estableciendo asi las siguientes politicas:

Promover el mejoramiento de la calidad en la prestacion de servicios de atencion

gue componen el Sistema Nacional de Inclusion y Equidad Social Politicas y

lineamientos estratégicos

a.

Normar, regular y controlar la calidad de los servicios de educacion, salud, atencién
y cuidado diario, proteccion especial, rehabilitacion social y demas servicios del
Sistema Nacional de Inclusion y Equidad Social, en sus diferentes niveles,
modalidades, tipologias y prestadores de servicios.

Regular y evaluar la incorporacion de profesionales calificados, capacitados y
especializados, segun corresponda y con la pertinencia necesaria, en los sistemas
nacionales de educacion, salud, atencion y cuidado diario, proteccion y asistencia a
victimas de violencia, rehabilitacion social y demas servicios del Sistema Nacional
de Inclusion y Equidad Social(Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo,

2013, pag. 144).

Ampliar los servicios de prevencién y promocién de la salud para mejorar las

condiciones y los habitos de vida de las personas

a.

C.

Disefiar e implementar mecanismos integrales de promocion de la salud para
prevenir riesgos durante todo el ciclo de vida, con énfasis sobre los determinantes
sociales de salud.

Promover la investigacion en servicios sanitarios, en articulacion con el Sistema de
Vigilancia Epidemioldgica, que permita la deteccion oportuna de patologias, virus y
demas enfermedades, asi como la identificacion de mecanismos y acciones para
contrarrestar una posible propagacion de epidemias.

Fortalecer y consolidar el primer nivel de atencion de salud como el punto de entrada
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d.

al sistema nacional de salud, para que facilite y coordine el itinerario del paciente en
el sistema y permita la deteccion, el diagnostico y el tratamiento temprano de las
enfermedades en la red publica integral de salud (Secretaria Nacional de
Planificacion y Desarrollo, 2013, pag. 144).

Tambien el objetivo 4; esta habla sobre fortalecer las capacidades y potencialidades
de la ciudadania estableciendo ciertas politicas que permiten un acceso y mejora en

la educacion.

Promover la culminacion de los estudios en todos los niveles educativos

a.

Generar incentivos para la asistencia, la permanencia, la reinsercién y la culminacion
de los estudios en el Sistema Nacional de Educacion, con énfasis en los segmentos
sociales de atencion prioritaria.

Diversificar e implementar nuevas modalidades de educacion, educacién
compensatoria, horarios de servicios educativos y mecanismos que posibiliten la
reinsercion, la permanencia y el incremento de los afios de escolaridad de
adolescentes, jovenes, adultos y grupos de atencion prioritaria con educacion
inconclusa y rezago escolar.

Impulsar los programas de becas, ayudas econdmicas y otros tipos de incentivos
dentro de los establecimientos educativos (publicos y particulares), como mecanismo
para promover el acceso, la permanencia y la reinsercion de la poblacion prioritaria
y/o en condicion de vulnerabilidad (Secretaria Nacional de Planificacion y
Desarrollo, 2013, pags. 168-169).

5. Metodologia

Se hace uso de una metodologia de analisis cualitativo, el cual permite hacer un registro

narrativo del fendmeno a ser estudiado de manera directa, mediante diversas técnicas de
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investigacion.

Se toma en cuenta como elemento:

5.1. Muestra

Esta es el subconjunto de la poblacion, en este se tomara como parte del estudio a una

persona con enfermedad catastrofica (displasia pulmonar), a la cual se le acompafara

durante un semestre para conocer todo sobre su enfermedad y estilo de vida (académica,

social y familiar).

5.2.  Instrumentos de investigacion

Para poder ejecutar correctamente el estudio de caso se requiere aplicar diversas

metodologias que permitan cumplir con los objetivos establecidos de la investigacion.

5.2.1.

5.2.2.

Entrevista: es un método de investigacion, basado en la comunicacion entre
dos o mas personas; se recolecta datos de manera directa, permitiendo
obtener informacién a través de un conjunto de preguntas pre elaboradas
dirigidas a la persona que tiene una enfermedad catastréfica; para lo cual se
retne a los familiares, gente cercana a la persona para realizar las preguntas.
Esta entrevista realizada es colectiva, se la programo en un tiempo especifico
en la que estuvieron presentes los padres, otros miembros de la familia y
personas cercanas, asi como el propio estudiante; se lo hizo de manera
directa, es decir contando con la presencia fisica de las personas para
conocerlas personalmente y saber quiénes forman parte de la vida del
estudiante.

Mapeo: este es un método que permite recolectar informacion (vivencias,
gustos, fortalezas y habilidades) del estudiante obteniendo asi mayor

informacién acerca de su vida, para ello se elabord previamente diversas

23



5.2.3.

5.2.4.

5.2.5.

matrices que servirdn como base para la formulacion de las preguntas,
permitiendo asi conocer mas de cerca al estudiante.

Observacion directa: esta es un instrumento de recoleccion de informacion
muy importante y consiste en el registro sistematico, valido y confiable de
comportamientos 0 conducta manifiesta por una persona en este caso del
estudiante.

Durante un tiempo determinado se realizara un acompafiamiento a una
persona con enfermedad catastrdfica, se observara como es en lo social,
académico, y las cosas que realiza diariamente, ademas se establece tiempo
de tutorias para asi recolectar datos que permitan sustentar la investigacion
logrando asi alcanzar los objetivos establecidos.

Observacion de Campo: “La observacion de campo es el recurso principal
de la observacion descriptiva; se realiza en los lugares donde ocurren los
hechos o fenomenos investigados”(Puente, 2001, pags. 61-62), al realizar el
acompafiamiento, se planifico una serie de actividades, que debian ser
ejecutadas de manera especifica, las mismas que se determinaron en aula de
reuniones del GEI.

Registro anecdoético y diario de campo: este es un instrumento en el cual
“se describe hechos, sucesos o situaciones concretos que se consideran
importantes del alumno, da cuenta de sus comportamientos, actitudes,
intereses 'y avances que ha adquirido durante su formacion
academico(Secretaria de Educacion Publica, 2013, pag. 27). Durante el
proceso de acompafiamiento se registra aspectos importantes como

debilidades, limitaciones asi como fortalezas, habilidades, logros que ha
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obtenido durante su proceso académico, esto permite tener en claro como es
la persona, fortaleciendo su lado bueno, asi como dar soluciones a problemas

presentas en sus estudios, diario vivir.
6. Analisis de resultados

Durante el periodo 49 se realiz6 el acompafiamiento a un estudiante con enfermedad
catastrofica; la Universidad Politécnica Salesiana cuenta con el Grupo de Investigacion
de Educacion Inclusiva, este grupo acoge a estudiantes con enfermedades catastroficas y
discapacidad para brindarles un apoyo pedagogico, con ayuda de otros estudiantes, en
este caso de la carrera de pedagogia mencion parvularia de séptimo semestre; en el
acompariamiento se observa cdmo es su proceso de aprendizaje y socializacién en la
Universidad; conociendo habilidades, destrezas y hasta obstaculos que tiene el
estudiante, para brindar ayudas, que permitan al estudiante sentirse apoyado, seguro y
pueda buscar soluciones a problemas presentes en su vida.

Para la conformacion del Grupo de Educacion Inclusiva (GEI), un delegado acudié a
bienestar estudiantil, quien otorgo un listado de todos los estudiantes con discapacidad
que estan siendo parte de la Universidad Politécnica Salesiana, posterior a ello se acude
a las direcciones de carrera para constatar la presencia de los estudiantes y asi tener
constancia de que forman parte la comunidad universitaria; de todos los estudiantes se
selecciona a los que estén cursando los primeros niveles para que puedan desde un inicio
ser parte del proceso de acompafiamiento.

Se realiza una reunion con los estudiantes acompariados y sus padres para explicarles lo
que se realizard en el grupo; después se les entrega unas hojas que es la ficha de

valoracion de estudiantes con discapacidad matriculados en el primer nivel, periodo 49,
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en esta se conoce de manera general a la persona realizandole ciertas preguntas; en esta

ficha se plantea dos objetivo.

a. Conocer y valorar las potencialidades: gustos, actitudes y aptitudes personales.

b. Obtener informacion sobre el tipo de barreras que han experimentado o
experimentan como ECD en los procesos de ingreso, aprendizaje y participacion en
la UPS.

Esta ficha sera el primer aporte que se tendra dentro del portafolio que se lo ird armando

durante el semestre, en el cual se colocara todo documento de trabajo usado con el

estudiante durante el acompafiamiento.

Realizada la ficha ya se procede a realizar una reunion con los estudiantes con

discapacidad, enfermedad catastréfica miembros del grupo para poder designar a un

estudiante que sera acompafiante durante el periodo 49.

Tabla
1 Nomina de los estudiantes del Grupo de Investigacién de Educacién Inclusiva.

Nombre Tipo de discapacidad Carrera Semestre
Adrian Carrion Trastorno del espectro autista Biotecnologia 2 semestre
Danilo Bohorquez Discapacidad Intelectual Gerencia y Liderazgo ler semestre

José Miguel Garcés Enfe_rmedqd Catasirafica Comunicacion Social ler semestre
(Displasia Pulmonar)

Valeria Analuisa Discapacidad Visual Psicologia ler semestre

Yajaira Calvopifia Discapacidad Intelectual Comunicacion Social ler semestre

Nota: Nomina de estudiantes. Grupo de investigacion de educacion inclusiva, por S. Teran, 2017.
Al ser designado ya el acompariante, se realiza una pequefia reunion para que cada
acompariante conozca y tenga conocimiento de la persona a la que acompafara, para asi
procedera la planificacion de actividades a realizar durante el semestre, de acuerdo a las

necesidades de la persona.
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Para conocer mas la vida del estudiante se realiza una visita a su casa, en el cual estan
presentes familiares, personas cercanas y el propio estudiante; se procede a realizar una
pequefia entrevista, haciendo uso de la técnica del mapeo, en la cual se pregunta diversas
cosas sobre su vida, estas se las presenta en diversas matrices y de acuerdo a las
experiencias vividas o que estdn sucediendo se va colocando los aspectos mas
importantes; para ello se entrega a los familiares y amigos cercanos papeles adhesivos
para que vayan escribiendo lo que se pide en cada matriz.

En la primera matriz se habla de la historia personal, en esta se escribe anécdotas,
experiencias, desafios, logros y apoyos que tuvo el estudiante en la educacion inicial, la
educacion basica, la educacién en el bachillerato y por Gltimo lo que esté viviendo en la
educacion Universitaria, para conocer como fue su proceso de vida en especial en sus

estudios desde su infancia hasta la actualidad.

Historia de mi vida

Acontecimientos importantes
Desafios
Logros
Apoyos

Educacion bésica . -
Acontecimientos |mportantes

Desafios
Logros
Apoyos

Educacién en el

Bachillerato Acontecimientos importantes

Desafios
Logros
Apoyos
Educacion
Universitari

Figura
1 Historia de mi vida. Grupo de investigacion de educacion inclusiva, por S. Teran, 2017

En la segunda matriz se habla de su autoconocimiento donde se escribe de sus gustos,
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fortalezas y habilidades, aqui se conoce un poco mas de manera directa a la persona;
cada participante de la actividad comienza a conversar y acordarse de las cosas que
desde pequefio hacia, que era lo que mas le gustaba, lo que odiaba e incluso en que

actividades suele destacarse mas.

Auto conocimiento

GUSTOS >> FORTALEZAS >> HABILIDADES
Figura

2 Auto conocimiento. Grupo de investigacion de educacion inclusiva, por S. Terén, 2017

Por altimo en la tercera matriz se habla de su futuro, tomando en cuenta los suefios,
metas en su vida y expectativas laborales que tiene para un futuro, aqui se conoce
las expectativas profesionales, personal que desea el estudiante alcanzar cuando logre

obtener un titulo Universitario.

Pensando en el futuro
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Figura
3 Pensando en el futuro. Grupo de investigacion de educacion inclusiva, por S. Teran, 2017

Este mapeo permite conocer de manera mas personal a la persona, se observa como la
familia y amigos se van involucrando en su proceso de vida —formacion, contando
experiencias que han sucedido en la vida del estudiante recordando asi vivencias.

Ya recopilada la informacion necesaria sobre el estudiante se procede a realizar en

conjunto a él, una macro planificacion donde se establece un objetivo a lograr, luego se
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planifica un cronograma de actividades a realizar durante todo el semestre en cada mes;
se toma como referencia diversas areas, con las que se trabaja con el estudiante para su
buen desempefio académico y desarrollo social; asi:

Macro Planificacion
Objetivo: Determinar actividades por meses en diversas areas que se realizaran con Jose

Miguel mediante una planificacion para saber como va en su proceso académico y su

vida personal, social durante el semestre.

Tabla

2 Macro planificacion.

Noviembre

Diciembre

Enero

Febrero

Conocer su horario de
clase y que hace en
cada materia

('saber si por su
problema de salud hay

Establecer un

Observar cémo le

Preguntar sus

algiin cambio en la tiempo de tutorias | estd yendo en clases | horarios de

i forma como los personales de educacion fisica | exdmenes
Area maestros deben
académica | ensefiarle la materia

esto especialmente en
educacion fisica)
Dialogar y P:S?:srgf Egllé ica
Conocer las notas del conocer como esta Fos horarios dg Conocer las notas
primer parcial José en sus P . del segundo parcial
materias tutoria con Jose
Miguel
) Dialogo de como
: Hablar con José . s
Conocer a José Miguel Conversatorio Miguel para saber fue su vinculacion
: sobre que ha . . dentro de la
(carrera, donde vive, . cOmo esta su L
: o realizado en las : Universidad
cuantos arios tiene, o abuelita y como se .

. porque esta en el grupo) festividades de siente &l (cuando ya esté
Area quito, navidad ersonalmente acabando el
afectiva/ p semestre)
social

Observar en
diversos
momentos su
convivencia con
los comparieros de
clase

Conversatorio
personal (tutoria)
para hacer un
andlisis de lo que se
ha realizado durante
este proceso de
acompafiamiento.

Nota: Macro planificacion. Adaptado de la investigacion, por S. Teran, 2017

Luego de establecer las actividades generales, se procede a elaborar las micro
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planificaciones, en ellas se establece de igual manera actividades, estas seran ejecutadas

durante cada semana de acuerdo al mes, logrando que lo ya propuesto en la planificacién

general se cumpla, tomando siempre como referencia las areas a trabajar, asi tener claro
que se va a realizar durante el semestre.

Cada dia se propone actividades nuevas a trabajaren conjunto con el estudiante y si en

las semanas anteriores alguna no se pudo cumplir o culminar ya sea por motivos de

tiempo o del acompafante o acompafiado, se la propone para la siguiente semana,
logrando que se cumpla lo establecido hasta llegar al objetivo propuesto.

Entre las actividades propuestas en las micros planificaciones estan:

1. Tiempo para tutorias (tutorias entre iguales), que consiste en una reunion
acompariante-acompafiado para ver como va en sus estudios, con sus amigos,
familia, etc. asi como planificar las actividades que se realizaran en los dias
siguientes, en estas tutorias se realiz6 conversatorios de como va en sus estudios, asi
como se informo de algun problema presente, buscando alternativas de solucion ya
sean de manera académica como personal.

2. Creacidn de espacios, en los cuales el estudiante conviva con otros que forman parte
del GEI, aqui se realiza especie de actividades (juegos, conversatorio), un pequefio
compartir (comida) para que entre todos se puedan conocer y mas que todo mirar
que a pesar de su condicién han logrado alcanzar metas y poder avanzar en su
formacion para llegar a ser profesionales.

Durante el proceso de acompafiamiento, se utilizd6 como herramienta de recopilacion de

informacién un cuaderno que fue como un diario de campo, en el cual se describid

hechos, sucesos 0 situaciones que se consideran importantes del alumno, ya sea de su

comportamiento, actitudes, intereses y avances que ha adquirido durante su proceso
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académico, asi como de su proceso de adaptacion y socializacién con sus compariero,
maestros de clase y situaciones familiares o personales; todo esto se lo registra dia por
dia, asi sea algo pequefio que sucedid.
Cada aspecto observado, conversado o vivido del estudiante por mas minimo que haya
sido, se registrd en el diario de campo ya que esto sirvio como informacién para mirar el
proceso que va teniendo el estudiante durante el semestre, tratando de eliminar barreras,
y ayudando al estudiante para que pueda cada vez mejorar en sus estudios logrando
vincularse més en el sistema educativo, fortaleciendo sus habilidades.
Al finalizar cada parcial se hizo una reunion con los encargados del Grupo de
Investigacion, el acompafiante y el estudiante con enfermedad catastrofica para evaluar
coémo va el proceso de acompafiamiento que logros y problemas ha existido; ademas de
la evaluacion se tiene un tiempo de compartir entre todos los estudiantes, autoridades,
acompariantes, contando experiencias y como se han sentido durante el
acompariamiento.
Todo lo realizado (planificaciones) y documentos que se tenga del estudiante,
justificaciones (citas médicas), asi como el diario de campo seran anexados al portafolio
que servird como la carpeta que guarde y registre todo lo realizado con el estudiante
durante todo el semestre.

7. Presentacion de hallazgos
El acompafiamiento realizado durante el periodo 49, segun el tiempo propuesto, el
objetivo establecido y las actividades planificadas, ha sido positivo; se ha logrado que el
estudiante con enfermedad catastrofica logre vincularse en el sistema educativo
universitario, teniendo buenos resultados que han sido satisfactorios en su proceso

acadéemico y también personal.
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Se obtuvo lo siguiente:

El acompafiamiento realizado durante el periodo 49, segun el tiempo propuesto, el
objetivo establecido y las actividades planificadas, ha sido positivo; se ha logrado que el
estudiante con enfermedad catastrofica logre vincularse en el sistema educativo
universitario, teniendo buenos resultados que han sido satisfactorios en su proceso
académico y también personal.

Se obtuvo lo siguiente:

1. Identificacion de los estudiantes

Luego de dirigirse a bienestar estudiantil y obtener el listado de los estudiantes con
discapacidad se obtiene un total de 135 estudiantes de los cuales, se selecciona a las
personas que estan cursando los primeros niveles para que empiecen su carrera bien,
siendo acompafiados por una persona quien sera su guia, ayudandole a que sea parte del
sistema educativo y sobre todo a la comunidad universitaria.

2. Reuniones

Se conoci6 a los padres del estudiante, observando como es cada uno; en el caso del
chico con enfermedad catastréfica, se determina el apoyo que recibe por parte de su
familia. Durante la reunidn se realizan preguntas acerca del estudiante, para conocer mas
de él, esto permite saber cuan cerca esta la familia del estudiante y como han vivido al
conocer la enfermedad que tiene.

Después de conocer un poco més de la vida del estudiante se hablé con los padres del
trabajo que se realizard como acompariante del estudiante, se explica las actividades
realizadas y sobre todo las ayudas a brindarle.

3. Mapeo

El mapeo permite conocer mas a fondo al estudiante con enfermedad catastrofica, en
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este se detalla las vivencias, fortalezas, metas, suefios que el estudiante ha adquirido y

los conseguird, todas contadas por personas cercanas a €l quienes han sido las personas

con quien ha convivido durante toda su vida.

Realizado el mapeo correspondiente se obtiene los siguientes resultados:

Tabla

3 Historia de mi vida

Indicadores

Educacion Inicial

Educacién Bésica

Educacion en el
Bachillerato

Acontecimientos

Se enfermd de los
bronquios, por lo cual
necesito de mucho
cuidado por parte de su

Cambio de escuela “Luis
Felipe Borja”

Retorno a una escuela
particular en sexto y

Realizo su confirmacion.

Cambio de institucion
“FESVIP”

Importantes séptimo “Santa Luisa”
mama. donde labora su mama. Festejo su cumpleafios en
. . CUrsos superiores
Realizo su primera
comunién
e Susalud es un poco _ Adaptarse a un nuevo
) ) Adaptarse a los cambios | colegio y sufri6 de bullying.
complicada debido a | agcolares.
que no puede estar o Sufrié de depresién.
Desafios mucho en el frio. Sociabilizar con sus Casi vierd .
compafieros. asi pierde noveno afio
e  Crecer sin una ) escolar.
figura paterna. Desapego de su Mama.
) Pasar cada afio con
A prendié mucho loque | ¢ Acepto normalidad
Logros es motricidad fina 'y e  Culminacién de )
gruesa o Graduarse del colegio en
' educacion bésica . .
Ciencias Sociales.
Necesito de apoyo
Apoyos Apoyo incondicional de | Apoyo incondicional de psicopedagdgico.

Su mama y su hermana

Su mama y su hermana

Apoyo de mi hermana al
realizar la tesis.

Nota: Historia de mi vida. Adaptado de la investigacion, por S. Teran, 2017

Tabla

4 Historia de mi vida
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Gustos

Fortalezas

Habilidades

Le gusta comer pollo,

Bailar, jugar futbol pese a que no
puede realizar esta actividad esta
s su pasion.

Le gusta estar en grupos, formas
buenas amistades.

Le gustan las mujeres altas.

Le gusta comprender y escuchar.

Amable, tranquilo, sincero,
sociable, es positivo, es seguro,
puntual, paciente.

Se volvié mas humano a través
de una labor social con gente de
la calle, tiene mucho carisma.

No es celoso.

No se avergiienza de su
discapacidad.

Es poético, detallista, respetuoso.

Puede comunicarse con su
abuelita pese a que ella no puede
oir, pero a través de sefias pueden
lograr entenderse.

Comparte su conocimiento a
otras personas, es expresivo,
Habil para realizar maquetas,
manualidades, dibujos, crear
poemas, hablar con las mujeres.

Nota: Historia de mi vida. Adaptado de la investigacion, por S. Teran, 2017

Tabla
5 Autoconocimiento
Quién soy

Pensando en su futuro

Suefios

Metas

Expectativas Laborales

Ser animador en la television.

Tener una fundacion para nifios
pobres y con discapacidad.

Crear una escuela de futbol para
nifios con discapacidad.

Viajar por el mundo.

Poder realizar trabajos de ayuda
social.

Ser padre de familia.
Terminar mis estudios.

Ser profesional.

Ser director técnico.

Trabajar para la comunidad.

Nota: Auto conocimiento. Adaptado de la investigacion, por S. Teran, 2017
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4. Planificaciones

Para que el acompafiamiento se dé correctamente, se elabor6 macro y micro
planificaciones donde se elabora un cronograma de actividades para dar a conocer lo que
se realizara durante el semestre.

Al principio el proceso de acompafiamiento no empezaba a dar resultados, el estudiante
no se contactaba con su acompafada, ya que su enfermedad no era muy compleja, no
requeria tanta ayuda en lo académico, muchas veces se hablaba con él para saber coémo
esta y conocer su proceso académico pero se mostraba negativo.

Para que pueda existir un trabajo y sobre todo la ayuda al estudiante se opté como parte
de las actividades la realizacion de las tutorias entre pares, estas permitieron conocer de
cerca al estudiante, logrando que sus habilidades, fortalezas se resalten. Primero se
contacté con el estudiante para establecer un dia semanal para reunirse y poder
conversar, esta técnica comenzo a dar buenos resultados, en el primer encuentro se hablo
con el chico para preguntar sus razones del porque no requiere ayuda., luego en lo
posterior se empieza a conocer sus materias, se habla de cada una de ellas, al finalizar y
saber ya como va en cada una y sobre todo en cudl ésta decayendo, se procede a
establecer estrategias que permiten mejorar su rendimiento; las materias en las que mas
dificultad tuvo son: educacion fisica, en la cual primero se conoce cual es la dificultad,
para dar una solucién, como su enfermedad no le permite realizar ejercicios fisicos
porque puede llegar a quebrantar su salud, el estudiante se siente aislado ya que en esta
materia se requiere de una constante realizacion de esfuerzo fisico. Al ver esta
problematica se opta como resolucion que el estudiante asista a clases normalmente,
pero en vez de realizar las actividades, anote en cuadernos los trabajos, ejercicios

realizados en la clase y tambien si tiene que dar prueba o examenes, hablar con la
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maestra, para que en otra oportunidad fuera del horario de clase pueda evaluarle.

La segunda materia con problema es logica en esta el estudiante tenia dificultad para
entender lo que daba el maestro, gran parte de la materia era resolucién de ejercicios, los
cuales no eran comprendidos, en clase se resolvia uno que otro ejercicio pero ya al
momento de hacer deberes, pruebas, examenes no comprendia lo que debe hacer, es por
ello que se opta como respuesta a la problematica primero como acompariante ir a hablar
con el maestro y preguntar como va el desempefio académico durante todo su proceso de
aprendizaje, segundo que el chico coja tutorias extras con el profesor para que pueda
recibir particularmente clases, asi aclarar toda las dudas que tenga y sobre todo reforzar
mas los temas dados.

A pesar de los obstaculos presentados el estudiante se propuso pasar las materias en
especial l6gica, buscaba siempre formas de aprender y que ningun vacio quede en él, dia
a dia se esforzaba, realizaba todos los trabajos, deberes y si en alguna ocasion le tocaba
faltar a clases por motivos de su enfermedad, a través del uso de la tecnologia (redes
sociales) se comunicaba con sus maestros, 0 como su acompafiante le ayudaba a
presentar a los docentes justificados o incluso a hablar con ellos para que le permitan
recuperar las clases ya sea a través de tutorias o realizando algun trabajo para que asi no
pierda clases.

Se habl6 con el docente de légica; durante el proceso de aprendizaje ha visto en un
inicio falencias en el chico, miraba que faltaba en ciertas ocasiones, no entendia las
clases, no presentaba trabajos; al ver la necesidad de aprendizaje del estudiante se hablo
con el maestro para explicarle la dificultad que tiene, al conocer lo que le pasaba, estuvo
dispuesto a brindarle ayuda; tanto acompafante como el estudiante, nos comunicariamos

seguido con el maestro para saber cOmo va su proceso de aprendizaje y que necesita para
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seguir avanzando y mejorando.

Como medio de ayuda para un buen proceso de acompafiamiento es la tecnologia,
gracias a ella se puede estar mas al contacto con el estudiante usando las redes sociales
como medio de comunicacion. Tanto las tutorias como comunicacién por mensajes son
espacios de gran ayuda para que el estudiante se vaya soltando poco a poco, dando a
conocer sus necesidades, asi como tomando confianza de poder abrirse y dialogar,
contando sobre su vida tanto personal como académica; después de un tiempo se logra
sea una persona mas segura, y que pueda alzar su voz manifestando sus necesidades.

El diario de campo (cuaderno) es una herramienta Util para que se vaya dando el proceso
de acompafiamiento, en él se registra dia por dia todas las actividades realizadas, las
tutorias, las comunicaciones por mensajes con el estudiante y las realizadas con su
maestro, en este se describia todo lo que pasaba con el estudiante tanto su desempefio
académico como su diario vivir sea dentro de la Universidad como fuera (familia,
sociedad), dando a conocer en un principio las dificultades que el estudiante ha tenido
asi como los avances que va teniendo hasta llegar a determinar sus logros obtenidos
especialmente en lo académico y también su proceso de vinculacion dentro de la
Universidad.

5. Evaluaciones

En diversas ocasiones se realiza pequefias evaluaciones; esto se da entre acompafiante
con las autoridades del GEI, para conocer cada una de las actividades, ver si se estan
llevando a cabo y como se las estd ejecutando, ademas de constatar que se esta
realizando las respectivas tutorias con el estudiante, e informar cambios a lo planificado

o diversas actividades a realizarse sea con el estudiante o con el grupo en general.
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Ya de manera general, para constatar que el proceso de acompafiamiento esta dando
resultados durante el primer y segundo parcial se realizo reuniones de manera general
con las autoridades del GEI quienes evaluaban todo lo realizado, primero daban a
conocer que actividades realizan cada acompariante, luego que logros se han obtenido, al
estudiante se le pregunté como se ha sentido, si el acompafiamiento recibido le ha sido
de ayuda ademas de los logros que ha obtenido en tanto personales como académicos.

En estas evaluaciones se resalta mucho lo positivo, se determina que exista ayuda por
parte de la acompafiada, logrando que el estudiante avance en su proceso académico y
ademas se sienta parte de la Universidad, siendo de una u otra forma una persona
autonoma, sociable, decidida que pueda tomar la iniciativa por el mismo, es decir que
después de las ayudas recibidas pueda él mismo buscar soluciones a los problemas que
se le presenten.

Con todo esto el estudiante logré de manera personal mirar su enfermedad no como una
limitacién si no como un reto, esto para poder cada dia superar obstaculos, buscar
distintas maneras de romper barreras, asi como diversas soluciones a los problemas
presentes. El estudiante no se sentia como una persona con problemas que necesita tener
ayuda en todo; mas bien se dio cuenta que asi como recibe un acompafiamiento, puede
también él brindar ayuda a otras personas que tal vez necesitan mayores cosas, siendo

una persona de ejemplo y apoyo para otros.
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Conclusiones
Al desarrollar este proceso, se concluye de manera verdadera y practica que el
acompariamiento efectivo y continuo, es una gran estrategia que de manera préactica
contribuye a que los estudiantes afectados por distintas enfermedades catastréficas,
puedan formar parte sin ninguna discriminacion de la comunidad educativa.
Es asi como se puede determinar que el estudiante sujeto de investigacion, logra avanzar
en sus actividades académicas; hay mayor integracion social y porque no decir una
mejor aceptacion de su condicién, no como una limitacion si no como una oportunidad
que tiene para ser un gran ser humano.
Se puede generar espacios dentro de la Universidad, en los cuales los estudiantes con
enfermedades catastroficas puedan sentirse acogidos y sobre todo encuentren ayuda para
poder resolver problemas, logren avanzar en su proceso académico y tengan mas que
solo un tutor a alguien con quien puedan sentirse confiado, con la libertad de hablar y
Ilegar incluso a entablar una amistad.
La ayuda que el estudiante recibié ha sido beneficiosa; se muestra como alguien alegre,
abierto, divertido pero también en momentos mostré tener miedos, ya que al verlo a
simple viste es una persona comun, sus maestros no comprendian los motivos de sus
ausencias, fue un proceso largo que se llevo a cabo para que el estudiante logre romper
esta barrera y pueda comunicar a sus maestros su enfermedad y lo que conlleva, asi
como a sus compafieros para que concienticen y sean mas sensibles frente a su
dificultad, buscando maneras de ayudarlo y sobre todo que pueda avanzar en sus

estudios sin problema alguno.
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Anexos
Anexo 1
Planificacion semestral
Nombre: Sara Teran
Acompafiado: José Miguel Garcés
Objetivo: Determinar actividades por meses en diversas areas que se realizaran con José
Miguel mediante una planificacion para saber como va en su proceso académico y su

vida personal, social durante el semestre.

Noviembre Diciembre Enero Febrero

Conocer su horario de
clase y que hace en
cada materia

( saber si por su

Establecer un Observar como
problema de salud ; . Preguntar sus
, - tiempo de le estd yendo en .
hay algin cambio en . horarios de
tutorias clases de .
la forma como los e examenes
personales educacion fisica
) maestros deben
Area ensefiarle la materia
academica | esto especialmente en
educaciodn fisica)
Preguntar al
Dialogar y profesor de
Conocer las notas del | conocer como I6gica los Conocer las notas
primer parcial esta José ensus | horarios de del segundo parcial
materias tutoria con José
Miguel

Hablar con José Dialogo de como

Conocer a José Conversatorio . fue su vinculacion
. Miguel para
Miguel ( carrera, sobre que ha ) . dentro de la
) , . saber cOmo esta . .
donde vive, cuantos realizado en las . Universidad
S - su abuelita y .
afios tiene, porque festividades de ( cuando ya esté

como se siente él

esta en el grupo) quito, navidad personalmente acabando el
Area semestre)
afet_:tllva/ Conversatorio
socia Observar en personal (tutorfa)
diversos para hacer un
momentos su analisis de lo que

convivencia con | se ha realizado
los compafieros | durante este

de clase proceso de
acompafiamiento.
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Anexo 2

Micro planificacion
Nombre: Sara Teran
Acompafiado: José Miguel Garcés
Objetivo: Conocer su horario de examenes mediante una comunicacién por mensajes
para estar en contacto con José Miguel para asi saber si durante la semana tienen algun
problema para dar sus examenes.

Semana 21 de noviembre al 25

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes

Preguntar a José
como le fue en la

. Dialogar reguntar a .
< materia de gary P g Dialogar como
Area gl conocer su José como le
. educacién fisica el . , le fue durante

academica .. . horario de esta yendo en

dia viernes y si ha . ) la semana

. , examenes los exdmenes
tenido algun
problema

Se plantea que en estos dias
Hablar por medio de | si existe algun problema ya

Area mensajes para saber | sea personal o académico

afectiva/soci | cdmo esta y que ha pueda hablar José conmigo

al hecho durante el fin | (acompafiante) en cualquier
de semana momento ya sea personal o

por menajes

Nota: Por motivos de exdmenes José me ha indicado que no tendrd mucha
comunicacion debido a que se concentrara en estudiar para los exdmenes y no requiere

de mi apoyo por esta semana, salvo si se le presenta algun problema.
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Anexo 3

Nombre: Sara Teran

Micro planificacion

Acompafiado: José Miguel Garcés

Objetivo: Conocer las dificultades que tiene José Miguel en las materias a traves de una

tutoria personal para tener un enfoque general de su rendimiento académico.

Semana 28 de noviembre al 2 de diciembre

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes
. Tutorias .
Dialogar y Preguntar si .
; 3pm para Dialogar como le
Area conocer como ya sabe las
o , ver hablar fue durante la
académica esta José en sus , notas de los
. sobre como , semana
materias examenes
va en clases
Tutorias
Hablar por
. 3pm para .
medio de , Preguntar como le
p . Conocer mas hablar sobre .
Area mensajes para , va en cuestiones de
. , del estado de como le fue .
afectiva saber como ) relaciones con los
. su abuelita en la ~
estuvo su fin de . . compafieros
convivencia
semana .
y que hizo
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Anexo 4

Diario de Campo
21-11-16
Académico
José Miguel me informo su horario de exdmenes y que ademdas no tendria mucha
comunicacion con mi persona porque se dedicara esta semana a estudiar, presentar
trabajos, deberes; si se le presenta alguna complicacion me escribira.
30-11-16
Tutorias personales 14:00 a 17:00
Académico
Conversatorio de las materias; logica el profesor no asistié pero aprovecho el tiempo
para revisar materia y estudiar.
Realidad nacional tampoco asistio el profesor.
Metodologia de la investigacion recibid clases sin ningin problema y ademas recibid
notas del parcial.
Historia de la comunicacion recibié notas del parcial.
Educacidn fisica fue a dar el examen a las 10:00 y la profesora le dijo que para otro dia.
Logica dio una prueba en la que saco 0, el primer parcial fue complicado porque hubo
temas que no entendid y se quedd con vacios, debido a que no asistié mucho a clases por
cuestiones personales.
En clases se suele sentar en la fila de la mitad para poder ver y escuchar bien las clases.
Afectivo/social
Hablo sobre su vida, que es soltero, tuvo una novia antes de ingresar a la Universidad, es

muy amistoso Yy le gusta mucho ayudar a otras personas; por lo general pasa solo.
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Le gusta escuchar masica de reggaetdn; se define como alguien romantico (se enamora
muy fécil), original, sencillo, un poco cursi, no suele dar la confianza a cualquier
persona es muy reservado y prefiere conocer primero a las personas para brindar su
amistad.

Su mayor temor es perder a su abuelita.

Definimos un dia de la siguiente semana para tutorias.
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