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Rehabilitacion pediatrica en tiempos de
Covid-19: retos y aprendizajes durante la
pandemia

Pediatric rehabilitation in times of Covid-19:
Challenges and opportunities during the pandemic

Carlos Alberto Quintero Valencial

RESUMEN

A partir del modelo conceptual planteado en la Clasificacién Internacional de Funciona-
miento, Discapacidad y Salud (CIF), y especificamente en su version para nifios y adolescen-
tes, se propone que los programas y servicios para la poblacion pedidtrica con discapacidad
incluyan las diferentes dimensiones alli planteadas, pero muy especialmente los aspectos rela-
cionados con la participacion, la eliminacién de barreras del contexto, e implementando
modelos que se centren en la funcion y la independencia en las actividades cotidianas del nifio.
Basados en esta premisa, y en las recomendaciones de diferentes autores, el Comité de Reha-
bilitacion de Antioquia, en la ciudad de Medellin - Colombia, ha venido implementando un
modelo de atencion que tiene como eje central el logro de independencia en las actividades de
la vida diaria y la promocion de la participacion. Los programas que se han derivado de este
modelo para la atencién de nifios y adolescentes se presentan en este articulo. De otra parte,
la pandemia actual por Covid-19 y la cuarentena en el pais han revelado la importancia de
la telerrehabilitacion, de la defensa de los derechos de los nifios con discapacidad y de los
modelos de atenciéon que se enfocan en la familia y en el contexto. Este articulo presenta al
final una propuesta de agenda que permita transformar los modelos de atencion en rehabi-
litacion pediatrica y que tenga presente los aprendizajes que se han venido generando durante
este periodo de emergencia sanitaria por el Covid-19.

Palabras clave. Rehabilitacion, nifos con discapacidad, adolescentes, CIF-IA,

telerrehabilitacion, Covid-19.
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ABSTRACT

Based on the conceptual model proposed in the International Classification of Functioning,
Disability, and Health (ICF), specifically in its children and adolescents’ version, it is proposed
that programs and services for the pediatric population with disabilities include different
dimensions, particularly aspects related to participation, the elimination of barriers and
frameworks that focus on function and independence in the child’s daily activities. Based on
this premise and on the recommendations of different authors. El Comité de Rehabilitacion
de Antioquia, in the city of Medellin - Colombia, has been implementing a care model that
has as its core the achievement of independence in the activities of daily life and the promotion
of participation. This paper presents the programs that have been derived from this model.
The current pandemic due to COVID - 19 and the quarantine in the country have revealed
the importance of telerehabilitation, the defense of the rights of children with disabilities, and
care models that are centered on the family and the context. This article also presents a
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proposed agenda that allows transforming the models of pediatric rehabilitation care and
that takes into account the learning that has been generated during this period of health

emergency due to Covid-19.

Keywords. Rehabilitation, Disabled Children, Adolescent, ICF-CY, Telerehabilitation,

Covid-19.
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INTRODUCCION

El afio 2020 inicia con los anuncios de una
nueva enfermedad infecciosa producida por el
virus Sars-CoV-2 en China. Pronto el agen-
te infeccioso se disemina por el mundo y la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) de-
clara una pandemia. En marzo de este mismo
ano el gobierno colombiano decreta la emer-
gencia sanitaria y repentinamente toda la po-
blacion se ve obligada a permanecer en casa
para mantener la cuarentena establecida en
todo el territorio nacional. “Quédate en casa”
se convierte en la frase mas comun para todos
los ciudadanos. Esta situacion genera una se-
rie de reflexiones y planteamientos en el mun-
do, desde los surgidos de grandes pensadores
y fildsofos! hasta las que se generan en ambi-
tos mas especificos del conocimiento. La re-
habilitacion no es la excepcion y desde esta
drea surgen también ref lexiones?>. Este ar-
ticulo se centra especificamente en la rehabili-
tacion de nifios y adolescentes.

Actualmente diferentes autores proponen
modelos de atencion y estrategias que se orien-
tan a las actividades de la vida diaria, a la parti-
cipacién y a intervenciones centradas en la
familia y en el contexto, para de esta manera
apartar al niflo con discapacidad de los mode-
los de rehabilitacion centrados en la deficien-
cia, los cuales buscan la normalizacién sin
reconocer la posibilidad de la diversidad fun-
cional y que terminan en una medicalizacion

de la vida.

A partir de estos planteamientos, el Comi-
té de Rehabilitacién de Antioquia, una organi-
zacion que ofrece programas de atencion a las
personas con discapacidad en la ciudad de
Medellin (Colombia), ha desarrollado un mo-
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delo de atencion que se centra en el logro de
independencia y autonomia en las actividades
de la vida diaria, en la promocién de la par-
ticipacion, en la eliminacion de barreras del en-
torno y en la defensa de los derechos de las
personas con discapacidad; en el caso de los
nifos y los adolescentes, el Comité ha desarro-
llado diferentes estrategias de atencién que se-
rdn expuestas posteriormente en este articulo.

A partir de los planteamientos ya citados,
asi como de la experiencia obtenida de la aten-
cién en la institucion mencionada —y muy
especificamente de lo ocurrido durante la emer-
gencia sanitaria en Colombia por el Covid-
19, se hacen evidentes algunos asuntos,
especialmente las posibilidades que ofrece la
telemedicina, y en especial la telerrehabilitacion,
la necesidad de la defensa de los derechos de
los nifios con discapacidad, aspecto que se hace
mas evidente y necesario en tiempos de emer-
gencias, desastres y crisis sanitarias, ademas de
las posibilidades que surgen de aquellos
abordajes centrados en la familia y el contexto.

Este articulo presenta entonces las ref le-
xiones que han surgido durante esta crisis sa-
nitaria para la prestacion de ser vicios de
rehabilitacion a nifios y adolescentes; no pre-
tende, de ninguna manera, ofrecer una revi-
sion sistemdtica de la literatura médica en
torno al tema, sino invitar a la reflexion a par-
tir de la experiencia de una organizacién que
presta servicios de rehabilitacion, apoyado en
las experiencias de otros autores en otras pat-
tes del mundo. Al final se propone una agen-
da de trabajo que invita a que diferentes
sectores articulen esfuerzos que faciliten la meta
final de mejorar el bienestar de los nifios y
adolescentes con discapacidad, asi como el de
sus familias.
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REFLEXIONES INICIALES SOBRE LA
REHABILITACION INFANTIL

El funcionamiento y el desarrollo son dos
aspectos claves en la comprensién de cualquier
aproximacion que busque brindar apoyos a un
nifo que, por causa de determinada condicion
de salud (enfermedad), deba enfrentar las con-
secuencias de un funcionamiento alterado, es
decir de una discapacidad. No obstante, cada
vez es conceptualmente mas claro que este fun-
cionamiento —o su connotacién negativa, la
discapacidad— no es inherente a la condicion
propia del nifio, sino, y muy especialmente, a
la influencia de los factores del entorno en el
que ellos viven sus vidas.

En esta compresion estd el fundamento
para poder ofrecer apoyos adecuados median-
te la rehabilitacion, siendo ello, muy posible-
mente, el nucleo central de la practica de la
rehabilitacién médica. Ya lo habia expresado
de manera muy similar quien es ahora consi-
derado el ‘Abuelo de la Rehabilitacion Médi-
cal, el Dr. George Deaver®. En un articulo
publicado en The New England Journal of
Medicine, en 19477, Deaver —para entonces
profesor de Medicina de la Universidad de
Nueva York y Director Médico del Instituto
para el Lisiado y Discapacitado—, expresaba
que el objetivo de cualquier programa de re-
habilitacion es lograr la maxima funcion y ajus-
te del individuo, y prepararlo fisica, mental,
social y vocacionalmente para una vida plena
compatible con sus habilidades y discapaci-
dades. Hacia énfasis en la importancia de las
actividades de la vida diaria (y fue pionero en
este concepto) para poder procurar la partici-
pacion de la persona.

Esta concepcion de la importancia de las ac-
tividades y de la participacion, enriquecida con
el planteamiento tedrico de los determinantes del
ambiente en el desarrollo como fue propuesto
por Urie Bronfenbrenner8, son los aspectos que
en esencia estan contenidos en la que ahora se
considera el marco de referencia para abordar
el funcionamiento humano vy la discapacidad:
la Clasificacion del Funcionamiento, la Disca-
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pacidad y la Salud (CIF)? y su versién para ni-
fos y adolescentes (CIF - TA)10,

Basicamente esta clasificaciéon plantea un
modelo de funcionamiento en el que, en el caso
de la discapacidad en la infancia, una condi-
ciéon determinada puede producir deficiencia
en ciertas funciones y estructuras corporales;
asi mismo, de una manera bidireccional y reci-
proca, puede también producir limitaciones en
las actividades o restricciones de la participa-
cion, todo en el marco de los factores del con-
texto (ambientales o personales) que pueden
actuar como facilitadores o como barreras para
este funcionamiento!!.

Algunos autores han planteado que en esta
propuesta conceptual las prioridades para la re-
habilitacion reposan en la participacién y en el
contexto!213; asi mismo, a partir de este mode-
lo surgen varias reflexiones para el campo de la
rehabilitacion de los nifios y los adolescentes.

Se debe precisar, en primer lugar, que cuan-
do se mencionan la participacién y el contexto
como prioridades no se desconoce, en ningin
momento, la importancia que tienen las dimen-
siones de la condicién de salud, las funciones y
las estructuras corporales. De hecho, es cada
vez mas necesario que, en este punto del cuida-
do médico, se desarrollen modelos para el cui-
dado de la salud del nifio con discapacidad!4y
para la atencion del nifio con necesidades com-
plejas de salud!®. Se trata realmente de no diri-
gir las acciones exclusivamente a uno de estos
dos aspectos; no se trata solamente de lo que
algunos han denominado «modelo biomédico
rehabilitador» ni del que otros conocen como
«modelo social», pues estos —que parecen apa-
rentemente opuestos—, no lo son y deben ser
integrados en una sola propuesta, como apare-
ce planteado en el modelo bio-psico-social ex-
puesto en la CIF.

De otra parte, la dimensién de las activida-
des y la participacion invita a que se conside-
ren modelos de rehabilitacion que efec-
tivamente apunten a la funcion y no a la
normalizacién de la deficiencia. En este
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sentido, hay actualmente numerosas propues-
tas de intervencion que se dirigen al logro real
de objetivos funcionales en el nifiol®18 vy,
en tal sentido, el Comité de Rehabilitacion
de Antioquia ha implementado un modelo
basado en el logro de independencia y auto-
nomia en las actividades de la vida diaria, el
cual surgié como consecuencia de un proyec-

to de cooperacién con la Japan International
Cooperation Agency (JICA)D.

Desde esta misma mirada conceptual se hace
necesario trascender la visién de un nifio enfer-
mo que necesita ser curado, pues realmente lo
que se pretende es optimizar el funcionamien-
to y remover las barreras ambientales en un nifio
que tiene la posibilidad de desplegar un fun-
cionamiento diverso con los apoyos que le ofre-
ce la rehabilitacion.

El empefio en la normalizacién de la fun-
cién y en la no aceptacién de la posibilidad de
un funcionamiento diverso puede llevar a la
medicalizacion de la vida de un nifio e incluso
llegar a las fronteras del encarnizamiento terapéu-
tico, término usado muy posiblemente en otros
escenarios clinicos, pero que en este caso tiene
también aplicacion.

;O no es acaso medicalizacion y encarniza-
miento terapéutico ofrecer de manera desme-
dida intervenciones para procurar la marcha en
un nifio con paralisis cerebral, a quien por su
funcion motora se lo ubica en los grupos IV o
V del sistema de clasificacion de la funcion
motora gruesa (GMFCS, Gross Motor Function
Classification System) y en quien, a determinada
edad, podemos pronosticar que no sera posi-
ble la marcha independiente! En su lugar, lo
que aqui se propone es aceptar la posibilidad
de una manera diferente de moverse y ofrecer
los apoyos necesarios para que acceda a un ade-
cuado sistema de sedestacion y movilidad en
una silla de ruedas.

Lo mismo podria decirse de los esfuerzos
fallidos para que un nifio hable, si se entiende
como unica posibilidad de comunicacién “nor-
mal”, en lugar de ofrecer los apoyos necesarios
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para que apropie un sistema de comunicacion
aumentativa y alternativa.

Tratar de normalizar el funcionamiento y
someterlo a ciertos estindares equivale a recha-
zar la posibilidad de un funcionamiento dife-
rente en los nifos, corriéndose el peligro de
negar o retrasar el acceso a los apoyos adecua-
dos y a los ajustes razonables, muchos de ellos
sobre el entorno, para que los nifios puedan
realmente participar y apropiar el entorno en
el que viven y desarrollan sus vidas.

Los factores contextuales en la vida de las
personas son tan determinantes que han apare-
cido propuestas tedricas para modificar el mo-
delo conceptual de la CIF20 en las que el
entorno aparece como el mayor determinante
del funcionamiento. Ademas, se han empeza-
do a investigar enfoques de rehabilitacién basa-
dos en el contexto en el que viven los
nifios?!23 demostrando efectos significativos
sobre la funcion de este grupo?+25.

También existen propuestas que, desde el
modelo de la CIF. plantean la forma en que
deben ofrecerse los programas y las estrategias
de atencion a los nifios con trastornos del desa-
rrollo, como el desarrollado en Instituto
CanChild y propuesto por los doctores
Rosenbaum y Gorter?526.27  en el cual cada
dimension de la CIF se equipara con una pala-
bra que inicia con la letra “F”. Desde esta pers-
pectiva se requiere que los programas tengan
en cuenta la actividad fisica (fitness), la funcion,
la familia, que se hagan promoviendo estar con
sus amigos (friends) y que sean divertidos para el
nifo (fun), siempre con una mirada de los obje-
tivos puesta en el futuro.

LOS PROGRAMAS DE REHABILITACION
PARA NINOS Y ADOLESCENTES EN EL
COMITE DE REHABILITACION DE
ANTIOQUIA ANTES DE INICIAR LA
PANDEMIA Y LA CUARENTENA

Después de algunos afios de construccion
y con una experiencia acumulada importante
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en enfoques comunitarios y de promocion de
la participacion de las personas con disca-
pacidad en general, y especificamente de la
poblacion infantil, y luego del proceso de
transferencia de conocimiento en el modelo
de independencia y autonomia en las Activi-
dades de la Vida Diaria (AVD) facilitado por
la JICA y el gobierno japonés, se estructuraron
los programas de atencion en Rehabilitacion
para los nifios y los adolescentes de la siguiente
manera:

- Programa de estimulacién para nifios
desde el nacimiento y hasta los tres afios
de edad con factores de riesgo para pre-
sentar alteraciones del desarrollo o al-
gun trastorno detectado en este periodo.

- Programa para el desarrollo de indepen-
dencia y autonomia en las actividades
de la vida diaria.

- Programa para nifios con alta dependen-
cia y orientado a la formacion de los
cuidadores.

- Programa para nifios con trastornos del
aprendizaje.

- Programa para el desarrollo de habili-
dades en nifios con discapacidad inte-
lectual.

- Programa para el desarrollo de indepen-
dencia y autonomia en nifios con tras-
torno del espectro autista.

- Programa de comunicaciéon aumentativa
y alternativa.

- Programas de movilidad y sedestacion
para nifos, incluido el Staff de Movili-
dad y Sedestacion.

- Plan de apoyo integral e interdisci-
plinario a nifios y adolescentes con con-
diciones que afectan el desarrollo motor
y producen deficiencias musculo-
esqueléticas y articulares.

Quintero Valencia CA

- Junta médica conocida con el nombre
de Plan Triangulo, la cual realiza su
abordaje a través de diferentes discipli-
nas, entre estas: Fisiatria, Ortopedia,
Neurocirugia, Psiquiatria, Genética
Médica, Trabajo Social, Psicologia,
Fisioterapia y Enfermeria.

Cada uno de los programas mencionados
esta conformado por un equipo interdiscipli-
nario (médicos especialistas en Rehabilitacion,
Psiquiatria, Neuropediatria y con profesiona-
les de las areas de Fisioterapia, Terapia Ocupa-
cional, Fonoaudiologia, Psicologia, Trabajo
Social, Nutricién, Educacion e Ingenieria
Biomédica) quienes estidn organizados en ciclos
de rehabilitacion, de acuerdo a la propuesta
planteada por el Dr. Stucki y su grupo??.

Lo anterior de alguna manera se contrapo-
ne a los modelos de algunas instituciones de la
ciudad de Medellin, que se fundamentan en
ciertos enfoques de neurofacilitacién, con una
mayor frecuencia de intervencién, menor par-
ticipacion familiar y con objetivos, en alguna
medida, orientados a la deficiencia.

En esta situacion, expuesta muy brevemen-
te, se encontraba la institucién cuando a prin-
cipios del afio se empezaron a escuchar las voces
de esta emergencia y tan solo unos meses des-
pués se declard la pandemia y se inici6 la cua-
rentena en el pais.

LA REHABILITACION INFANTIL
EN TIEMPOS DE CUARENTENA
Y LOS ASUNTOS QUE SE FUERON
REVELAN- DO EN EL CASO DE
LOS NINOS Y LOS ADOLESCENTES

El 24 de marzo de 2020 el gobierno colom-
biano decretd la cuarentena obligatoria en el
pais ante el panorama epidemioldgico del
Covid-19 en todo el mundo y se inici¢ la
emergencia sanitaria. En consonancia con los
lineamientos del Ministerio de Salud y Protec-
cién Social?8 se procedi6 al cierre de todos los
servicios de rehabilitacion institucional. En
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marzo se publicaron las recomendaciones de la
Sociedad Espafola de Rehabilitacion y Medi-
cina Fisica (SERMEF)? y la Sociedad Italiana
de Medicina Fisica y Rehabilitacion (SIMFER)3%:
quienes ante el panorama en sus respectivos
paises, recomendaron el cierre de los servicios
ambulatorios y la promocién de modalidades
de atencién alternativas como la telerre-
habilitacion.

Ante el reto de poder cubrir las necesidades
de la poblacion con discapacidad en general, y
en este caso particularmente de los nifos, y bajo
los lineamientos del Ministerio de Salud y Pro-
teccion Social?® se inicié la atencién bajo la
modalidad de telesalud, en un primer momen-
to con estrategias de teleorientacion, pero
migrando rapidamente a intervenciones apoya-
das en la telemedicina interactiva.

Esta fue posiblemente la primera revelacion
durante la cuarentena, que fue la misma para
muchas de las instituciones de salud y rehabili-
taciéon: que la tecnologia y la posibilidad de la
telemedicina no solamente aparecian como una
opcién adecuada para suministrar apoyos a las
personas con discapacidad en tiempos de la
pandemia por Covid-19, sino que se con-
firmaba su importancia para garantizar que per-
sonas con discapacidad y con dificultades de
acceso lograran recibir atencion’!.

El estado de emergencia sanitaria también
empezo a revelar desigualdades en la atencion,
asi como situaciones relacionadas con la
inequidad, que son posiblemente mas drama-
ticas en las personas con discapacidad.
Schiaritti en su articulo Los derechos humanos
de los nifios con discapacidad durante emergencias
sanitarias: el desafio de Covid-1932, plantea los
desafios de los nifios con discapacidad como
resultado de sus limitaciones funcionales y de
las barreras que impone la sociedad, expone
la falta de una respuesta humanitaria inclusiva
y el abandono y la separacién de los miem-
bros de su familia, invitando a crear concien-
cia sobre los derechos humanos individuales y
colectivos y la garantia de un acceso equitati-
vo a los servicios.

http://dx.doi.org/10.28957/rcmfr.v30spall

Pulrang, colaborador en Diversity & In-
clusion y activista de los derechos de las per-
sonas con discapacidad, llama la atencion en
un articulo publicado en la revista Forbes33,
sobre algunos aspectos de la pandemia en rela-
cién con las personas con discapacidad. En
primer lugar que la discapacidad por si misma
no implica un mayor riesgo de infeccion por
Sars-CoV-2, pero muchas de las deficiencias
asociadas a ciertas condiciones que generan
discapacidad, si hacen que esta poblacion esté
en la que se considera de mayor riesgo ante
una infeccién. En segundo lugar, menciona
que las medidas de bioseguridad, como el la-
vado de las manos y el distanciamiento social
pueden ser mas dificiles para una persona con
discapacidad (posiblemente mucho mayores
para un nino) y llama la atenciéon sobre los
efectos que sobre la independencia y la auto-
nomia puede tener la falta de acceso a los ser-
vicios. Este aspecto de las implicaciones
sociales y sobre el funcionamiento, tanto fisi-
co como mental, es posiblemente el segundo
asunto que se ha revelado y que exige un es-
fuerzo intersectorial que garantice que los ni-
flos con discapacidad puedan seguir viviendo
dignamente durante los tiempos que se aveci-
nan, asi como estrategias de educacion en sa-
lud adecuadas y oportunas, que en buena
medida podran ser implementadas desde mo-
dalidades de tele-educacion.

Repentinamente, y posiblemente como
nunca antes, las familias se encontraron jun-
tas y los niflos en una compania estrecha de
sus padres. Las propuestas de intervencion en
familias no son del todo nuevas y este tipo de
enfoque ya ha sido promulgado como esen-
cial en las intervenciones del desarrollo en los
nifios?*3> demostrando, ademsds, que las in-
tervenciones que promueven la interaccion
entre los cuidadores y el nifio, son mas efecti-
vas que aquellas que se dirigen solo al nifio o
que se orientan solo a los padres3°. Este as-
pecto, posiblemente ya bien documentado, se
presenta como otra de las revelaciones, espe-
cialmente en la necesidad de que los progra-
mas tengan una verdadera perspectiva centrada
en la familia, en la que los terapeutas actien
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como facilitadores y orientadores del proce-
so, evitando tener todo el tiempo las manos
sobre el nifio (en las publicaciones en lengua
inglesa conocido como hands—on) y permitien-
do una verdadera interaccion del nifio con su
entorno y su familia.

Otra realidad que se hace evidente en tiem-
pos de pandemia y cuarentena es que los ni-
flos subitamente se encuentran de manera
permanente en el que constituye uno de sus
entornos naturales: el hogar. Y uno de los
aspectos que ya se habia mencionado, la re-
habilitacién en el contexto, resuena ahora con
mas impacto. Longo y sus colaboradoras en
202037, hacen mencion de la evidencia que
existe sobre la efectividad de los programas
en casa para mejorar la funcion motora de
los nifios con pardlisis cerebral. En su articu-
lo, escrito bajo la realidad de su pais, Brasil,
las autoras resaltan como en este momento
muchos de los profesionales estimulan a los
padres a continuar muchas de las actividades
de rehabilitacion en el contexto familiar, pero
simplemente transfieren intervenciones cen-
tradas sobre las funciones y las estructuras
corporales. En la mayoria de los casos el tera-
peuta ni siquiera ha hecho una sola visita al
contexto del hogar.

Se sabe de muchas instituciones que du-
rante la cuarentena implementaron estrate-
gias de telesalud en los nifios con trastornos
del desarrollo; no obstante, muchas de ellas
solamente para transferir la actividad terapéu-
tica centrada sobre la deficiencia al entorno
del hogar, sin tener en cuenta la importancia
de las actividades, la participacion y el entor-
no como facilitador, entregando la responsa-
bilidad de una atencién medicalizada a los
padres quienes terminan en la mayoria de los
casos, sobrecargados de actividades y sin en-
tender su verdadero rol como facilitadores
del proceso de desarrollo del nifio en su en-
torno natural3s.

Lo que se revela entonces es que no se tra-

ta simplemente de transferir “la terapia” a la
casa, sino de implementar verdaderas estrate-

Quintero Valencia CA

gias de inter vencion en entornos naturales,
como bien lo viene proponiendo autores
como McWilliam y su propuesta de un mo-
delo basado en rutinas, que fue también di-
sefado para ser implementado con estrategias
de tele-intervencion durante la pandemia por
Covid-193940 y que también han sido ex-
puestas, con materiales y estrategias de imple-
mentacion para este periodo de emergencia
sanitaria, por la organizacion Plena Inclusion,
de Espafiatl.

Finalmente, en este apartado sobre los as-
pectos revelados durante esta cuarentena por
la pandemia del Covid-19, no puede dejar
de mencionarse un asunto que, si bien no
esta directamente relacionado con los pro-
gramas de rehabilitacion, si tiene una gran
incidencia en el desarrollo del nifio con
discapacidad y obliga a que los equipos de
rehabilitacion busquemos mecanismos de
interaccion y apoyos con el sistema educati-
vo en los procesos de aprendizaje. Aunque la
situacion de la educacion en los nifios y ado-
lescentes durante este tiempo nos es el pro-
posito de este texto, hay incertidumbre frente
al regreso a las aulas y desde ya se vislumbran
grandes retos y cambios en la forma de edu-
car, asi como las implicaciones de la tecnolo-
gia y la virtualidad en este aspecto. Es necesario
no dejar de lado, en el caso de los nifios con
discapacidad, la ref lexion inevitable en tor-
no a las falencias que se van revelando al
momento de ofrecer apoyos para garantizar
el derecho a la educacion.

El asunto del acceso equitativo de todos
los nifios a la educacién durante esta emergen-
cia ya ha sido objeto de debates, pero este asun-
to se hace mds urgente y evidente en los nifios
con discapacidad. Estamos ante el reto de
ofrecer verdaderos Planes Individualizados de
Ajustes Razonables (PIAR) a los nifios con tras-
tornos del desarrollo, como estd planteado en
el Decreto 1421 de 2017, los cuales represen-
tan una verdadera herramienta que permite
garantizar un verdadero y efectivo goce del de-
recho a la educacion, lo cual se hace atin mas
evidente en tiempos de pandemia.
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LOSRETOS QUE VAN QUEDANDO PARA
LA ATENCION DE LOS NINOS Y ADOLES-
CENTES CON DISCAPACIDAD TRAS LOS
APRENDIZAJES QUE DEJA LA PANDEMIA

A manera de conclusion, ya se vislumbra la
necesidad de implementar un modelo de aten-
cién que no solamente tenga como ejes la inde-
pendencia, la autonomia en las actividades de
la vida diaria y la promocion de la participa-
cion, sino que cada vez mas desarrolle estrate-
gias de participacion familiar; pero mas
importante aun, que incluya como un deter-
minante clave en su modelo, el contexto y la
necesidad de implementar un modelo de inter-
vencion en entornos naturales#.

Con los aprendizajes que deja esta situacion
es necesario ofrecer programas integrales de aten-
cién, no solo bajo la optica de la desinstitu-
cionalizacion, sino desde una mirada que se
enriquezca con las alternativas que brindan las
tecnologias de la informacién y de las comuni-
caciones, y los nuevos modelos de atencion
basados en el contexto y en la familia.

Una mirada al entorno en el que las perso-
nas viven sus vidas se hace cada vez més necesaria
con el objetivo de optimizar el funcionamien-
to de aquellos que tienen condiciones que ge-
neran discapacidad.

De manera mas general, se invita a lleavr a
cabo un trabajo intersectorial en el que pue-
dan participar las agremiaciones cientificas, la
academia y las organizaciones involucradas en
la atencion de los nifios con discapacidad, tan-
to gubernamentales como no gubernamenta-
les, y en las que se pueda apuntar a ese propdsito
comun que es el bienestar de los nifios y los
adolescentes con discapacidad y sus familias.

Una agenda que permita, como reza el dicho
japonés, trabajar juntos con un mismo propdsito, y
que deberia contener los siguientes elementos:

1. Eldesarrollo de Ia telemedicina, y espe-
cificamente de la telerrehabilitacion,
para facilitar el acceso de los nifios y

http://dx.doi.org/10.28957/rcmfr.v30spall

adolescentes que estan excluidos del
sistema de atencion y para apoyar estra-
tegias de atencion en entornos naturales.
Se debe tener presentes, obviamente, las
consideraciones éticas que de esto se
derivan.

2. Un modelo de rehabilitacién y desa-
rrollo infantil que abandone la idea de
normalizar las funciones de los nifios
y se dirija al logro de independencia y
autonomia en las AVD (a mejorar la
funcion); que promueva la participa-
cién y apropie las recomendaciones de
los modelos de atencion basados en en-
tornos naturales, en el contexto y en
la familia. Se requiere abandonar pric-
ticas que no estan soportadas por la
evidencia cientifica, dando el paso de
ver a los médicos y terapeutas como
verdaderos facilitadores de los proce-
sos de desarrollo integral y diverso en
los nifos.

3. Estrategias de educacion y promocién
de la salud infantil.

4. Un sistema de apoyos para mejorar el
funcionamiento en los nifios que inclu-
ya, obviamente, lo que esta situacién
ha mostrado: el uso apropiado de la
tecnologia puesta al servicio de los se-
res humanos y no al revés. Asi mismo,
promover apoyos que faciliten las tran-
siciones del nifio en los momentos cla-
ves de su desarrollo (en los pasos al
jardin infantil, a la escuela, a la Univer-
sidad, a la vida adulta, al grupo de ami-
gos, entre otros).

5. Establecimiento de puentes entre la sa-
lud, la educacién y el sector de bienes-
tar social para procurar una verdadera
atencion integral del desarrollo y evitar
la medicalizacion de la vida de los nifios.

Con esta agenda se expresan también las
conclusiones y los aprendizajes de estos tiem-
pos, de los que el autor espera que quede un
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mensaje de cambio para que los nifios con
discapacidad puedan vivir mejor y desarrollar-
se de manera integral y con respeto de su

diversidad.
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