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Abstract. Traditional intervention models for children's rehabilitation services
do not fully integrate techmology and partakers such as parents. therapists, and
managers. Due to children’s parficular needs and the new reality after COVID-
19, it was identified as necessary to co-design an integrative model to improwve
these services. This research proposes a novel technological ecosystem model
using a nuxed approach of agile methodologies and design thinking tocls by
developing a digital leaming ecosystem tailored to children with disabilities. The
research ensures active mvolvement of users, fostering a user-centnic design with
three iterations that were carmed on in practice with a Rehabilitation Center and
a School for Special Needs mn a case stndy imdersconng the effectiveness with a
measurement scale bazed on information success; in addition to health, education
and service quality models that gave findings of how emphasize the potential of
agile methodologies in fufure interventions for this vulnerable demographic
population.

Keywords: Co-design, Digital Learning Ecosystem, Children with disabilities,
Family with Special Needs, Agile approach

1 Imtroduction

Teachers and therapists belong to a group of nsers that deliver an essential service
comprised of education and rehabilitation programs for a community of families with
dizabled children Developmental disabilities or disorders in children are diagnoses that
have a wide range of characteristics and aspects that impact the child and those in
contact with them. requiring collaborative care. aftercare. and daycare rehabilitation
[1]- Across the world, 240 millicn children live with disabilities. and most of them live
in low and middle-income countries [2]. According to the Institute for Health Metrics
and Evalvation from the Werld Health Organization. 1 in 3 people worldwide today is
estimated to be living with a health condition that benefits from rehabilitation [3]. It
means two out of 7 people in Mexico positioning Developmental Intellectual Disability
and Cerebral Palsy as the leading conditions that require these services for special needs
in children uvnder five vears. In the case of edocation services for children with
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Siempre estoy haciendo lo que no puedo hacer,

para poder aprender a hacerlo.

Pablo Picasso
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Resumen

El siguiente trabajo de investigacion presenta el proceso de creacidon de un ecosistema digital
que mejora la entrega de servicios que se necesitan para la rehabilitacion del déficit
psicomotor en nifos a nivel de educacion inicial aplicando una metodologia mixta de alcance
exploratorio, descriptivo y experimental, donde se siguio la investigacidén-accion, y el cual fue
realizado bajo un enfoque de co-diseno a través de trabajo colaborativo que se concretd en
conjunto con el personal de un centro de rehabilitacién. El modelo fue iterado multiples
ocasiones, pasando por fases de investigacién, disefo, evaluacidny retroalimentacion, dando
como resultado el uso de dos metodologias dentro del ecosistema: el Design Thinking como
método de innovacidon e ideacidon, asi como Scrum como marco de trabajo orientado a la
agilidad y los resultados. Al ser un modelo de ecosistema especifico para servicios que
atienden a nifios entre la edad de 0 a 6 afios con diagndsticos que afectan su desarrollo
psicomotriz, los trabajos relacionados fueron escasos, por lo que se realizd un caso de estudio
en un centro de rehabilitacién con una medicion longitudinal antes y después de aplicar el
modelo, dando como resultado primordial que un ecosistema digital en el contexto de la
rehabilitacion infantil es efectivo siempre y cuando se tenga apoyo de expertos y/o se tenga
capacitacion continua en temas clave como competencias digitales, facilitacion, cultura agil

y pensamiento de disefo, ademas de promover un disefo centrado en la familia.



Abstract

The following thesis research presents the process of creating a digital ecosystem that
improves the delivery of services needed for the rehabilitation of psychomotor deficit in
children at the early education level by applying a mixed methodology of exploratory,
descriptive and experimental scope, where action-research was followed, and which was
carried out under a co-design approach through collaborative work in conjunction with some
professionals involving teachers, therapists and managers. The model was iterated multiple
times, going through phases of research, design, evaluation and feedback, resulting in the use
of two methodologies within the ecosystem: Design Thinking as a method of innovation and
ideation, as well as Scrum as a framework oriented towards agility and results. Being a specific
ecosystem model for services that supports children between the ages of 0 and 6 with
diagnoses that affect their psychomotor development, related works were scarce, so a case
study was carried out in a rehabilitation center with a longitudinal measurement before and
after applying the model, resulting in the primary conclusion that a digital ecosystem in the
context of child rehabilitation is effective as long as there is support from experts and/or
continuous training in key topics such as digital skills, facilitation, agile culture and design

thinking, in addition to promoting a family-centered design.



Capitulo 1

Introduccion

A medida que las tecnologias digitales continlan desarrollandose y ganando adopcioén,
comienzan a permitir nuevas formas de organizar cémo se crea valor (Valdez-de-Ledn, 2019).
Este fendmeno se extiende a muchos sistemas, incluidos el educativo y el de salud. Por la
vertiente de la educacion, en las primeras décadas del siglo XX, se sugirié que los espacios de
los jardines de infancia debian disefarse para facilitar actividades que apoyaran el desarrollo
de todas las formas de interaccidn humana -fisica, intelectual, social y emocional- y todos los
talentos latentes, donde siguieron apareciendo ciertos enfoques. Como ejemplos estaban la
escuela activa, la escuela rural, una escuela al aire libre, casa dei bambini, casa ideal, espacio
vacio, entre otros, hasta llegar a una fluidez de espacios como en las escuelas Hellerup o
escuelas con propuesta de estructura de ciudad. Al ser una evolucién constante, implementar
nuevos enfoques y estrategias, precisa desarrollar nuevas herramientasy repensar la forma en
que disenamosy utilizamos los espacios (Giovannella et al., 2024). Sobre todo, porque hoy en
dia los espacios de ensefanza también pueden ser virtuales y remotos. El uso de plataformas
de reuniones virtuales a las que se accede desde medios tecnolégicos como computadoras
de escritorio o portatiles, teléfonos mdviles y tabletas, ha comenzado a utilizarse con gran
popularidad como un formato que permite la comunicacién en tiempo real en contextos como
el aprendizaje electrénico (e-learning) o como practica organizacional que facilita procesos,
trayendo consigo lluvias de ideas, creatividad, e incluso la estimulacién de procesos
innovadores (Redlbacher & Hattke, 2024), lo que ha permitido también llevar a cabo una forma

diferente de colaboracion en las areas de la salud y la educacioén.

La rehabilitacion es un gran ejemplo de una disciplina del area de la salud al ser un conjunto
de intervenciones encaminadas a optimizar el funcionamiento y reduccion de la discapacidad
en personas con afecciones en la interaccién con su entorno (Organizacién Mundial de la
Salud, 2024), la cual también subyace en el enfoque educativo cuando una persona no solo

experimenta limitaciones en el funcionamiento fisico, sino también mental y social cotidiano



debido a enfermedades, trastornos crénicos, lesiones y traumas, ofreciendo terapias diversas

con caracter pedagoégico de apoyo especial.

En todo el mundo, 240 millones de nifios viven con discapacidad, la mayoria de ellos viven en
paises de ingresos bajos y medios (Bjorn Thota et al., 2022). México cuenta con 7 millones 168
mil 178 de estas personas con discapacidad (INEGI, 2021). Segun el Instituto de Métricas y
Evaluacion en Salud de la Organizacion Mundial de la Salud, se estima que hoy en dia 1 de cada

3 personas en el mundo vive con un problema de salud que se beneficia de la rehabilitacion.

Imagen 1 Condicidn de salud que mas requiere rehabilitacion en el mundo en nifios de 1 a 4 afos
(Institute for Health Metrics and Evaluation, 2019)

En México, estas cifras representan 2 de cada 7 personas, posicionando a la Discapacidad
Intelectual del Desarrollo en el primer lugar y a la Paralisis Cerebral en el segundo lugar como
los principales padecimientos en menores de cinco afios que requieren rehabilitacion, como
lo muestra el mapa de la Imagen 1 (Institute for Health Metrics and Evaluation, 2019). Como la
condicion que mas requiere rehabilitacion por la Totalidad de Afos que se viven con la
Discapacidad, se tiene a la Paralisis Cerebral (PC), mostrado en la Imagen 2. En México, los
casos prevalentes de Pardlisis Cerebral en nifos menores de cinco afios son alrededor de

80,000.
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Es fundamental mencionar que “todos los nifilos con discapacidad tienen derecho a gozar del
mas alto nivel de salud posible, y a tener acceso a servicios médicos y de rehabilitacion, con
especial énfasis en los relacionados con la atencién primaria de salud” (UNICEF, 2006),
incluso cuando los recursos sanitarios en nuestro pais son insuficientes. Por lo tanto, los
servicios de rehabilitacion deben ser parte esencial de todo el sistema de salud. Sin estos
servicios, los ninos con dificultades motrices estan destinados a enfrentar mayores desafios
durante la infancia, como un menor éxito en la escuela temprana o el abandono escolar, que
luego se refleja en la edad adulta con un nivel de educacion mas bajo, e incluso un mayor riesgo
de desarrollar enfermedades crénicas, tales como enfermedades cardiovasculares,

sedentarismo, problemas de peso o problemas de salud mental (Dostie et al., 2023).

Imagen 2 Condicidn de salud que mas requiere rehabilitacidon en ninos menores de 5 afos
debido a los afos que se viven con esa discapacidad (Institute for Health Metrics and Evaluation,
2019)

11



De acuerdo con el Censo 2020 del INEGI, la poblacion con discapacidad mas prevaleciente en
México son las personas con limitaciones para caminar, subiry bajar, es decir, la discapacidad
motora con un 47.6% (INEGI, 2020). En ocasiones una discapacidad motora de debe a una
Paralisis Cerebral, diagndstico derivado a su vez por una lesion cerebral, por lo que se habla de
un déficit psicomotor (DP) en los nifilos cuando éste incluye no solo la discapacidad motora,

sino también la psicoldgica, intelectual y/o social.

Imagen 3 Distribucién de la poblacién con discapacidad segun actividad
cotidiana(Ilnstituto Nacional de Estadistica, 2020)

Existen intervenciones con ciertas directrices que tienen como objetivo atender a los nifios con
discapacidad segun lo dictan organismos internacionales como la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), asi como las
Convenciones Internacionales sobre los Derechos de los Nifios y las Personas con
Discapacidad, debido a las barreras que enfrentan para acceder a la salud, la educaciény los
servicios sociales. Uno de estos modelos de intervencidon es el marco de Rehabilitacion
Basada en Comunidad (CBR, por sus siglas en inglés) donde la salud y la educacién son
prioridades que incluyen otra serie de acciones a llevar a cabo.

Ademas, los recientes avances en tecnologia e infraestructura han hecho de los servicios de

salud una opcidn viable y accesible para muchos con lo que se conoce mundialmente como
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“telesalud”, definida como el uso de informacion médica que se intercambia de un lugar a otro
a través de comunicaciones electronicas -tecnologias de la informacién y la comunicacién
(TIC), con el objetivo de mejorar la atencidon, aumentar la accesibilidad a los servicios de salud
para la poblacidn que reside en lugares remotos, mejorar la calidad de la atencién a través de
la capacitacion y el apoyo a la toma de decisiones de los profesionales ubicados en zonas
rurales e incrementar la eficiencia de los servicios de salud para optimizar recursos y reducir
costos (Tuckson, Edmunds, & Hodgkins, 2017). La telesalud se ha convertido en una
alternativa popular a raiz de la pandemia del COVID-19, estableciendo una nueva dinamica
laboraly social en cuanto a las relaciones al interior de las instituciones educativas, empresas
comerciales, hospitales y centros de rehabilitacion.

Desde la vertiente de la educacion, como parte del desarrollo integral de las nifias y los nifios,
el sistema de educacioninicial en México es un servicio educativo para nifios de 0 a 6 anos que
busca el desarrollo 6ptimo de las nifas y los ninos desde temprana edad, por lo que se
requieren conocimientos, habilidadesy actitudes para elevar la calidad del servicio (Secretaria
de Educacion Publica, 2017). En este sistema, los entornos de educacidén especial, cuando se
encuentra en el nivel inicial, enfrentan un doble desafio, ya que la mayoria de las veces ya sea
por la corta edad de los nifios o por los déficits de habilidades que sus condiciones les
provocan, una intervencién exitosa solo es posible con la ayuda de los padres o cuidadores, y
con una confluencia de trabajo conjunto entre actores y partes interesadas.

Una atencion integral a los nifios con discapacidad comienza con estas dos dimensiones
sumamente fundamentales: la atencién de caracter educativo y la atencidn de caracter
rehabilitatorio. Ambas, junto con otras disciplinas como la médica, psicolégica, nutricional,
cultural e incluso tecnolégica o politica, como lo muestra la matriz CBR en la Imagen 4 (World
Health Organization (WHO), 2010), ayudan a los ninos como usuarios clave en su desarrollo.
Para lograr un trabajo conjunto entre ambas dimensiones en la actualidad, el profesional que
ofrece servicios relacionados con la educacién y la salud debe tener ciertos conocimientos 'y
habilidades en las competencias digitales del siglo XXI, asi como un cierto dominio de las
aplicaciones de las TIC para resolver tareas cognitivas en el trabajo, que no siempre estan
impulsadas por la tecnologia, ya que no se refieren al uso de ningun programa de software en
particular, sino que deben apoyar los procesos de pensamiento de orden superior y los

procesos cognitivos que favorezcan su aprendizaje continuo (van Laar et al., 2017). Ademas,
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las habilidades digitales se reconocen como parte integral del desarrollo de la capacidad de
los docentes desde el inicio del servicio hasta su crecimiento profesional continuo a lo largo
de sus carreras (United Nations Educational, 2018).

Esta investigacion se centra entonces en la Rehabilitacion Integral (RI) de niflos de la primera
infancia con discapacidad a través las dos dimensiones mencionadas, la de servicios de
Salud, y la dimension de los servicios de Educacién, ambas utilizando el aprendizaje
adaptativo, la terapia adaptativa, la adquisicidn adecuada de habilidades digitales, asi como
el trabajo remoto, por lo que, en este sentido, apela y trata de contribuir a los Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS) adoptados por los Miembros de las Naciones Unidas en la Salud
y el Bienestar como Objetivo 3, asi como el de la Educacion de Calidad como Objetivo 4 de
acuerdo con el compromiso de acelerar el progreso para los mas rezagados primero (United
Nations Development Programme, 2022), estar fuertemente relacionado con el logro del
acceso a una atencion sanitaria esencial de servicios de calidad y garantizar la igualdad de
acceso a todos los niveles de educacién y formacidon profesional para las personas
vulnerables, incluidas las personas con discapacidad, tal como en el enfoque de la

Rehabilitacion basada en Comunidad.

1.1 Formulacion Del Problema De Investigacion

1.1.1 Problema de investigacion

En el afno 2020, el COVID-19 trastocé de manera importante los servicios de educacion y
rehabilitacién, tales como terapias de lenguaje, fisica, sensorial, entre otras, para atender a
ninos con déficit psicomotor. La frecuencia de las terapias presenciales disminuyd en gran
medida durante la pandemia, y en algunos casos se hasta se suspendid, incluyendo por
decision de los padres o tutores, hasta que no hubiera una vacuna para los menores en el
mundo. Puesto que los nifios con déficit psicomotor necesitan un servicio de terapia integral
diariamente, o al menos un par de veces a la semana para continuar con sus procesos de
plasticidad cerebral que disfrutan en los primeros afos (Camden & Silva, 2021) el no poder
acudir a recibir sus servicios de rehabilitacidn causé un rezago preocupante por la pérdida de

estos. Aunado a esto, no todos los centros de rehabilitacién para ninos del nivel de educacién
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inicial cuentan con los recursos tecnoldgicos para llevar a cabo un proceso de trabajo a
distancia o telesalud que pueda atender satisfactoriamente a las familias con un nino miembro
con discapacidad, donde tanto los prestadores de servicios como los usuarios puedan
visualizar el proceso, el seguimiento y una medicién de los avances en el desarrollo psicomotor
de los nifos.

La neurociencia demuestra que los procesos de plasticidad cerebral de cada nifio siguen
trabajando con gran dinamismo gracias a la vivencia de estimulos con actividades educativas
y terapias de rehabilitacién. Este tipo de experiencias les ayuda a acostumbrarse a la vida
cotidiana con una mejor calidad de vida. Es por eso por lo que el principal problema detectado
que motiva esta investigacion es la falta de modelos sistematicos que permitan implementar
un ecosistema digital para la Rehabilitacidon del Déficit Psicomotor de los Nifios del nivel de
educacion inicial en el contexto mexicano al ser un pais latinoamericano con recursos mal
administrados y deficiencias en habilidades tecnolégicas. Si bien esta falta de modelos afecta
directamente a los nifnos condicionados por este déficit, los padres o cuidadores, asi como los
especialistas en educacion especialy rehabilitacion también se ven afectados desde diversos

angulos, derivando en los siguientes problemas especificos:

a) Hay un desconocimiento de elementos en los abordajes contemporaneos con herramientas
y actividades como terapias que podrian ayudar a sus hijos en la restauracion cerebral y el

aprendizaje motor (Sakzewski, Ziviani, & Boyd, 2014).

b) Existié una restriccion total o parcial para poder asistir a las instituciones donde los nifios
recibian tratamiento de rehabilitacién durante la pandemia de COVID-19, ya que muchos
servicios de salud para nifos con discapacidad fueron cancelados (Camden & Silva, 2021)
ocasionando rezagos en la continuidad de logro de habilidades de una persona con
discapacidad, lo que produce también familias més ocupadas la mayor parte del tiempo en la
atencion personalizada del nifio o nifia, lo que disminuye calidad de vida en la familia

completa.

c) Existié una falta de apoyo gubernamental durante la pandemia del COVID-19, ya que se
redujo el acceso a intervenciones de rehabilitacién para pacientes, incluidos aquellos con
déficit psicomotor, y se eliminaron las terapias grupales (Laxe, y otros, 2020), provocando el

cierre de Centros de Rehabilitaciéon municipales o estatales de las ciudades de Zacatecas y
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Aguascalientes, publicos tales como el Sistema de Desarrollo Integral de la Familia (DIF) y el
Centro de Rehabilitacion de Educacion Especial (CREE), asi como otras instituciones privadas
0 asociaciones, como el Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton (CRIT), la Asociacion Pro
Paralitico Cerebral, entre otros, habiendo escasez de servicios de terapias, y de igual manera,
familias afectadas en su calidad y tiempos de intervencidén oportunas, y por ende, falta de

maduracidén en sus procesos actuales.

d) Los recursos que ofrecio el nuevo modelo de Educacién Especial e Inclusiva a distancia de
la Secretaria de Educacion Publica en México durante la pandemia de COVID-19 a través de la
transmision por televisidon no fueron personalizados para cada nifno y sus déficit particulares,
tampoco el sitio web, el cual cuenta con manuales de actividades sugeridas para trabajar en
casa y videos de entrevistas, pero ninguna clase o contenido guiado por especialistas en
educacion o rehabilitacion para retroalimentar y apoyar a los padres y cuidadores de nifios
segun necesidades (SEP, 2020), lo que demuestra falta de un sistema de gestion del
conocimiento, por no haber documentacion suficiente, ni personalizacién de los contenidos

existentes.

e) Existen brechas tecnolégicas a nivel sistémico: del paciente, del personal de escuelas o
centros de rehabilitacidon; asi como en el proceso organizacional, lo que no permite
implementar una adopcion efectiva de la telesalud para niflos con déficit psicomotor (Camden

& Silva, 2021).

(Programa Accion Especifico_Infancia_8_4_21_Gobierno de México, n.d.)(Programa Accidn
Especifico_Infancia_8_4_21_Gobierno de México, n.d.)AUn con las circunstancias que dieron
pie a que el sistema educativo y de rehabilitacidon para nifios se mantuviera hibrido tras la
pandemia, estos servicios ya han vuelto en su mayoria al formato presencial, mas la telesalud
también ha figurado como un intercambio de informacién médica o de capacitacion, con lo
que se amplian las redes de trabajo de los profesionales y es posible colaborar desde cualquier
lugar con los soportes de las plataformas de reuniones virtuales y las redes sociales. En el Plan
de Estudios de México 2022 se establecid el vinculo escuela/comunidad/territorio (Direccién
General de Desarrollo Curricular, 2022) que, aunque habla de educacion en general, se centra
en la atenciony educacién basica de la nifiez sin discapacidad, dejando de lado el tema de los

estudiantes de nivel inicial con discapacidad. Otro caso similar ocurre con el Plan de Accién
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Especifico, un Plan de Salud para la primera infancia que en términos de innovacidon menciona
incorporar herramientas digitales y TIC para desarrollar sistemas, productos y servicios
(Programa Accidn Especifico_Infancia_8_4_21_Gobierno de México, n.d.) que mejoran la salud
de las personas con aplicaciones en promocidn y prevencion, capacitacion, atencion y
asistencia, gestion, medicion y evaluacion de manera multimodal, de las cuales aun muchas
de estas acciones y recursos estan encuentran desafios de aplicacidon. Aunque se conocen
programas como los del IMSS Digital (Gobierno de México, 2024), el impacto no se percibe a
simple vista en entidades locales de Zacatecas. De igual forma, quedan muchos criterios por
atender en cuanto al Modelo de Gestion de Calidad en Salud tanto de planeacidn,

implementacidny evaluacién (Secretaria de Salud et al., 2024).

El constituir a los profesionales de la educacién y la salud, asi como a los padres de familia
como una comunidad colaborativa e inteligente asistida por la tecnologia cuyos datos se
gestionen para lograr una participacion y seguimiento mas informados dentro de los servicios
de educaciony rehabilitacion de nifios de la primera infancia se convierte entonces en un reto
por visibilizar y atender. Por lo que la problematica de la falta de un modelo sistematico que
permita implementar un ecosistema digital para la Rehabilitacion del Déficit Psicomotor de los
Ninos del nivel de educacién inicial de forma efectiva y sostenible requiridé de un analisis
exhaustivo de literatura relacionada, y de disefnos similares que aportaran a los cimientos de
este trabajo de investigacion, encontrando en el tema de la cultura agil un aspecto para

experimentar para la creacion del ecosistema digital.

1.1.2 Preguntas de investigacion e hipétesis

1.1.2.1 Pregunta principal

JUn ecosistema digital con enfoque agil es efectivo en los servicios de rehabilitacién integral a

nifnos de nivel educativo inicial con déficit psicomotor?

1.1.2.2 Preguntas especificas
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1. ¢Cual es el estado del arte y el trabajo relacionado de las soluciones actuales en
términos de modelos de ecosistemas que integran la agilidad en contextos de
rehabilitaciéon para ninos condicionados con déficit psicomotor?

2. ¢Cudles son los componentes existentes necesarios para crear un ecosistema digital
con enfoque agil para los servicios de rehabilitacion infantil?

3. ¢Qué meétricas miden la efectividad de un ecosistema digital con un modelo de
enfoque agil para el servicio de rehabilitacion infantil?

4. Del universo de componentes existentes para crear un ecosistema digital para el
servicio de rehabilitacion infantil para nifios en etapa de educacion inicial con déficit
psicomotor, ¢scuales son los adecuados para lograr al menos tres métricas de

efectividad?

1.1.2.3 Hipotesis

Ho. Un modelo de ecosistema digital con enfoque agil no logra un proceso efectivo en los
servicios de rehabilitacién integral para ninos del nivel educativo inicial condicionados con

déficit psicomotor.

H.Un modelo de ecosistema digital con enfoque agil es efectivo para lograr un proceso efectivo
en los servicios de rehabilitacién integral para ninos del nivel educativo inicial condicionados

con déficit psicomotor.

1.1.3 Objetivos

1.1.3.1 Objetivo general
El objetivo general de este trabajo es disefiar un modelo de ecosistema digital con enfoque agil

para apoyar en que el proceso de los servicios de rehabilitacion integral de nifios entre 0y 5

afnos diagnosticados con déficit psicomotor sea efectivo.

1.1.3.2 Objetivos especificos
1. Definir la problematica que se presenta en el contexto de la Rehabilitacién Infantil en el nivel

de educacion inicial en cuanto a tecnologiay competencias digitales.
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2. Establecer el estado del arte sobre los modelos de Ecosistemas Digitales en el contexto de

la educaciony clasesy terapias de rehabilitaciéon como servicios para niflos con discapacidad.

3. Observary recopilar datos con investigacion de usuarios que ayuden a obtener informacién

para alcanzar de la mejor manera el siguiente objetivo de diseno.

4. Disenar un modelo de Ecosistema Digital para la Rehabilitacién del Déficit Psicomotor en
Nifnos en el nivel de Educacidn Inicial, con la revisidon de literatura y métodos de investigacion

de Interaccion Humano-Computadoray Disefio de Servicios.

5. Analizar los resultados de la aplicacion del modelo de ecosistema digital con encuestas

cuantitativas basadas en SERVQUAL, EDUQUAL y HEALTHQUAL.

6. Comunicar los resultados obtenidos en eventos, publicaciones cientificas y organizaciones

asociadas a la problematica expuesta.

El trabajo presenta un orden cronoldgico de como fue avanzando la investigacion a través de
7 articulos y 3 capitulos de libro publicados en diversas categorias, incluyendo dos articulos
en revistas indexadas, primero en la Revista Cientifica Iberoamericana de Tecnologia
Educativa “Campus Virtuales”, y después en el Journal de Interaction Design and
Architecture(s) “IXD&A”; también en tres conferencias, incluyendo una serie de libro de
Comunicaciones en Informatica y Ciencias de la Informacion indexada en Scopus (CCIS, por
sus siglas en inglés) de Springer; asi como 2 capitulos de libro, uno para la coleccién de
Ciencias de la Comunicacion de Elsevier y otro para el libro electréonico “Federated Learning

for Digital Healthcare Systems” también de Elsevier, ambos indexados en Scopus. La tabla 1

muestra los articulos indexados en Scopus logrados en el transcurso de la investigacion.

Tabla 1 Articulos indexados publicados a lo largo del doctorado

No./ 1.Challenges of tele- 2.Co-design a Digital | 3.IoHT-FL model to
Titulo rehabilitation in children with | Learning Ecosystem | support remote
disabilities in initial for Children therapies for
education (Aguilar-Carlos et | with Disabilities: An children with
al., 2023). Agile Model (Carlos | psychomotor deficit
etal., 2024) (Munoz Arteaga et
al., 2024)
Publicacion | Revista Campus Virtuales, Interaction Design Libro electronico
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12(1), 133-144. DOI: and Architecture(s) “Federated Learning
10.54988/cv.2023.1.1136 Journal - IXD&A, for Digital
N.60, pp. 122 - 146 Healthcare
DOI: 10.55612/s- Systems” de
5002-060-005 Elsevier
DOI:
10.1016/C2022-0-
02726-4
Tipo Articulo en revista indexada Articulo en revista Capitulo de libro
indexada
Fechade 2023 2024 2024
publicacion
Indexaciéon | Scopus Scopus Scopus
Objetivos

Cabe mencionar que se envido también un articulo a la Revista Electréonica de Tecnologia
Educativa “Edutec” indexada en Scopus, el cual se encuentra en proceso de revision.
Al final, en los capitulos # y # se presentan en modo resumen los resultados obtenidos y el

trabajo futuro por realizar.

20



Capitulo 2

2.1 Marco Teérico

Para conocer sobre teorias que fundamenten el trabajo colectivo entre varios actoresy usando
elementos fisicos y digitales con el fin de otorgar servicios integrales a nifios con déficit
psicomotor, se revisaron diversos trabajos, de los cuales tanto teorias del aprendizaje, asi
como sobre comunidades de practica y el co-disefno fueron de gran ayuda para entender la
conformacién del trabajo por realizarse.

Leont “ev mostré como es que la evolucién de la division del trabajo trae consigo una gran
diferenciacion entre la accion individual y la actividad colectiva, originado por la idea del
modelo triangular de Vygotsky, compuesto por sujeto, objeto y artefacto mediador, ideas
expandidas en la teoria de la actividad que habla de la interconexidon de sistemas segun la
fragmentacién, asi como en puntos clave como el sentido personal, la experiencia y las
emociones (Engestrom, 2015) promoviendo el cambio, movimiento o desarrollo en la actividad
de los sistemas.

Por otra parte, estd la teoria del conectivismo, que en la era digital distingue a las comunidades
de practica, las cuales aprenden el cémo aprender desarrollando estructuras de actividad y
procesos de facilitacidon creando un alto valor al tiempo, conexion por el interés o pasién en
ciertos temas, al igual que enfoque para proveer espacios para aprendizaje social (Wenger-
Trayner et al., 2023) al crear redes de aprendizaje digitales a veces entre pares o de una forma
interorganizacional entre los interesados (Eller, 2025). Se suma la teoria de la instruccion, la
cual debe prescribir procedimientos que permitan un aprendizaje efectivo y eficiente con
predisposicidon al aprendizaje, el disefo de conceptos con una estructura q facilite la
comprensioén y la progresion de las ideas que presenten un conjunto de conocimientos con
material que aporte hacia una experiencia de aprendizaje exitosa (Duke et al., 2013).
(Sanders & Stappers, 2008)(Sanders & Stappers, 2008)La practica de creatividad colectiva se
remonta a casi cuarenta afios atras con elnombre de disefio participativo, el cual actualmente
se refiere a la terminologia de co-creacién o co-disefio, que, a diferencia de una disciplina

tradicional enfocada al disefio de productos, se enfoca en el disefio para un propdsito, tal
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como el diseno para la experiencia, la emocidn, interaccion, sostenibilidad, el servicio o para
transformacion (Sanders & Stappers, 2008).

Para entender las perspectivas que van sucediendo mientras ocurren transiciones entre
necesidades e ideas en el campo creativo de la innovacion en salud y educacion, incluyendo
los servicios de rehabilitacion integral infantil, se considerd necesario encuadrar las teorias
base en un ecosistema digital que mapee a los actores, los procesos y sus sistemas, puesto
que se desenvuelve un equipo interdisciplinario.

De esta forma, un ecosistema busca aliar artefactos y sujetos como elementos que
interactlen en la co-creacién de la experiencia de los servicios para la rehabilitacién infantil.
Através de la busqueda de la funcionalidad con el uso de tecnologia en un proceso de disefo,
se identifico a las metodologias agiles como marcos de trabajo que rednen caracteristicas
similares al co-diseno y aprendizaje colaborativo, eligiendo a la metodologia Scrum como
parte estructural de un ecosistema digital por sus fases de interaccidon continua, con
prototipado y retroalimentacién. Sin embargo, luego de algunas iteraciones en las que fue
complicado definir las actividades por realizar en los sprints, se ahondd en el Pensamiento de
Diseno, anteponiendo este proceso, también iterativo, para integrar también la parte clave de

la empatia con los usuarios, por su enfoque centrado en el humano.

2.2 Un Modelo De Ecosistema Digital Para La Rehabilitacion Combinada De Nifnos En
Educacion Inicial Con Déficit Psicomotor

En el marco del presente estudio doctoral, se emprendio una exhaustiva revision bibliografica
y un proceso de investigacion inicial que sent6 las bases conceptuales y metodolégicas del
proyecto. Con el objetivo de explorar el estado del arte en ecosistemas digitales aplicados a la
rehabilitaciéon infantil, se elaboraron cuatro publicaciones preliminares: tres articulos para
conferencias internacionales y un capitulo de libro. Estas primeras incursiones investigativas
resultaron fundamentales para delimitar el campo de estudio y establecer un marco tedrico
solido. En particular, se centraron en la busqueda de modelos y marcos de referencia que
permitieran disenar ecosistemas digitales capaces de brindar servicios de rehabilitacion a

nifos con discapacidad de manera efectivay accesible.
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Esta investigacion inicidé en el ano 2021, por lo que se ir saliendo de la pandemia de COVID-19
fue un aspecto central a tomar en cuenta sobre los servicios de salud y educacion que se
vieron afectados por los cierresy recorte de personal como decir algunos ejemplos. Por lo que
la rehabilitacion combinada fue uno de los conceptos explorados con fines de conocer los
primeros requerimientos para una integracion de modalidades presenciales y en linea en los
servicios mencionados. Lo primero que se identificd fue el cambio de marco de trabajo en
organizaciones educativas y de salud, en donde al vivir una situacién emergente como la de la
pandemia, los espacios presenciales pasaron a solo ser escenarios virtuales, o en otros casos
incluso a no verse temporalmente, para entonces usar como alternativa de comunicacion y
continuidad una computadora y una plataforma de reunién virtual. La crisis sanitaria impuso
nuevas realidades para aquellos servicios de rehabilitacién de nifios con discapacidad, y los
lugares que mas lograron adaptarse quiza fueron los que menos afectaciones ocasionaron en
las familias donde hay una nina o nifio con discapacidad. Con base en (Rao, 2021), se propuso
un marco de trabajo que consideraba las particularidades del cuidado de nifos con
discapacidad antes y después de la pandemia explicando el fendmeno anteriormente

expuesto (Imagen 5).

Imagen 4 Marco de trabajo antes y después del COVID-19 basado en (Rao, 2021)
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(Sainz de Murieta & Supervia, 2020)(Robles Saucedo & Frech Lopez, 2020)(Venturiello &
Ferrante, 2018)(Sainz de Murieta & Supervia, 2020)(Robles Saucedo & Frech Lopez,
2020)(Venturiello & Ferrante, 2018)En América Latina se han realizado algunos estudios sobre
la descripcién de la experiencia de afrontar la consecucion de la atencién en salud y
rehabilitacion para personas con discapacidad (PCD) en donde se evidencian las dificultades
que enfrentan las PCD y su entorno familiar en busqueda de alcanzar la atencion en salud, el
bienestar generaly el acceso a sus derechos como ciudadanos (Venturiello & Ferrante, 2018).
México cuenta con sistemas de salud que considerariamos robustos, pero en otros casos con
debilidades estructurales y de recursos humanos que generan desviaciones de la atencion
adecuada en el ambito de la rehabilitacién (Robles Saucedo & Frech Lépez, 2020) . Este nuevo
escenario representd también un nuevo reto y una oportunidad para la especialidad de

Medicina Fisica y Rehabilitacion (Sainz de Murieta & Supervia, 2020).

Es por eso por lo que en un inicio se realizé un analisis detallado de los recursos y materiales
que pudiesen ser necesario para la implementacion de un modelo de rehabilitacién
combinada, tanto con modalidad presencial como en linea. Se identificaron asi los materiales
mas utilizados por los terapeutas al trabajar con un infante en edad inicial, lo que permitié
definir algunas tecnologias y herramientas digitales mas adecuadas para cada etapa del

proceso terapéutico (Aguilar Carlos et al., 2021), tal como muestra la imagen 5.

Imagen 5 Recursos tecnoldgicos y tradicionales para
terapia de lenguaje.
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Una vez hecho este ejercicio surgio el primer aporte significativo de acuerdo a los objetivos de
la investigacion, lo que fue un primer prototipo del modelo de ecosistema digital basado en
teoria con la metodologia agilde Scrum (imagen #). En este primer prototipo se explord elcomo
aplicar Scrum en en un contexto no estrictamente relacionado con el desarrollo de software, y
se encontrd un potencial posible como apoyo para la gestion de recursos, personas y el
conocimiento que fluye en ambientes educativos y de rehabilitacién para nifios de la primera
infancia, puesto que en su conjunto es un ecosistema complejo en el sentido de la integracion
efectiva. De ahi surgieron mas prototipos, como el que muestra la imagen # que a su ves iban
mejorando en detalle, pero sobre todo en la teoria con la que deben tener la funcionalidad

propia para un ecosistema digital.

Imagen 6 Modelo de Ecosistema Digital para una Rehabilitacion Combinada
de nifilos con Déficit Psicomotor Leve en Centros de Desarrollo Infantil
(Aguilar Carlos et al., 2021)

En este avance, se especifican la dimensién de la parte humana, y la tecnologia necesaria para
trabajar con el enfoque agil de Scrum, se adaptaron las fases para el modelo y se realizo la
propuesta de planificacion de un caso de estudio en un centro de rehabilitacion, en el que, al
implementar el modelo, se evalué a posterior el impacto en areas del neurodesarrollo de los

ninos
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Aunque se realizaron algunas encuestas cualitativas, la investigacion se encontraba aun
incipiente, pero esto permitid plantear las hipotesis y refinar el disefio del modelo.

En conclusion, en esta primera etapa de la investigacion se identificaron barreras tanto para
implementar modelos de servicios de rehabilitacién combinada, como salir de la perspectiva
de que el modelo impacta directamente en el neurodesarrollo de los nifios, sino que mas bien
la aplicabilidad y el impacto debe topar primeramente con en el trabajo en equipo, para
después influir en la experiencia de los usuarios, ya que el propdsito es relacionado con la
interaccidon entre todos los elementos del ecosistema, debido a que los problemas de la

discapacidad de un déficit psicomotor puede ser muy variable en cada nifo.
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Capitulo 3

3.1 Metodologia de la Investigacion

Como es sabido, toda indagacién-exploracién-conocimiento se produce con la ayuda de
herramientas propiamente creativas (Moya Méndez, 2021). Con la Investigacién de Diseno-
Accion (ADR, por sus siglas en inglés) como metodologia en este trabajo, se refleja la premisa
de que los artefactos de Tl son conjuntos moldeados por el contexto organizacional durante su
desarrollo y uso (Sein et al., 2011) reconociendo que los artefactos emergen de la interaccioén
con el contexto organizacional en cada fase. Se aplicé un enfoque ADR para el disefio de un
Modelo de Ecosistema que sustenta una Rehabilitacidon Infantil Temprana (RIT) para nifios con
discapacidad, por lo que el trabajo se realizé en sitio, con colaboradores de un Centro de
Rehabilitacion Infantil, realizando ciclos con intervenciones que buscan oportunidades ante
un desafio post pandemia. Inicialmente, se realizé un diagndstico general del contexto de los
Servicios de Rehabilitacién Infantil en la regién, pero con el flujo de trabajo entre la
investigacion tedrica junto con lo observado y discutido con colaboradores internos, asi como
los usuarios finales, que generalmente son padres de familia, nos dimos cuenta de que las
necesidades son muy diversas, pero siempre orientadas al mismo fin de la iteracién del
servicio de rehabilitacion. Por la naturaleza de la metodologia ADR, lo iterativo se vuelve no
solo repetitivo, sino que se sigue concentrando nueva informacidon que puede ser tratada en
algun momento de la solucién. Los artefactos informaticos de este trabajo son en su mayoria
herramientas digitales existentes, asi como metodologias multidisciplinarias entre disefio y
agilidad que, con eldiagnéstico del contexto y la solucion del problema, fueron adaptados para
un mejor entendimiento para tener un lenguaje comun entre las diferentes disciplinas del

equipo de trabajo. Las actividades se concentraron en cinco fases (Mullarkey & Hevner, 2019)

27



clasificadas en: Planificar, Actuar, Observar, Reflexionar y Aprender, inspiradas en el ciclo de

Investigacion de Disefio-Accion de laimagen 7.

Imagen 7 Fases de metodologia de investigacion de Disefio-Accidn (Mullarkey & Hevner,
2019).

3.1.1 Actividades principales

Utilizando la metodologia de Investigacion de Disefio-Accidn, a continuacion se presenta un
mapeo muy general de las principales actividades que se llevaron a cabo en cada una de las
fases del ciclo iterativo, para posteriormente explicar de manera detallada cada uno de los n...

ciclos que durante el proceso de investigacién sucedieron:

1. Fase de Planificacién (Formulacién del Problema): En esta etapa se realizé una exhaustiva
revision bibliografica sobre temas relacionados con los diferentes tipos de discapacidad
infantil, tratamientos existentes en relacién a las edades en las que se reciben, opciones de

tratamiento de rehabilitacion integral, asi como tipos de servicios que ofrecen organizaciones
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publicas y privadas; Ademas, en cada ciclo se realizé una planificacion de acuerdo al
dispositivo elegido como solucién, el cual varié en cuanto a programas, metodologias o
herramientas de apoyo. Se realizaron también entrevistas a profesionales del ambito de la
salud y la educacion para conocer de primera mano las necesidades y demandas de los
potenciales usuarios del servicio con el fin de disefiar prototipos que conforman el ecosistema

del servicio de rehabilitacion infantil, con base en toda la informacién que se recolecte

2. Fase de Acciodn (Creacién de artefactos). - Se trata de una etapa de disefo y prototipado. Los
prototipos fueron evaluados a través de pruebas con un grupo reducido de prestadores de
servicios de salud y educacion con fines de rehabilitacidon, siempre con el objetivo de recabar

informacion sobre su efectividad y posibles mejoras.

3. Fase de Evaluacion (Refinamiento): Con base en los resultados obtenidos a través de
encuestas en las pruebas, se propusieron nuevos artefactos o complementos para la
construccion del ecosistema, especialmente en aspectos del servicio que presentaban
mayores dificultades o que no cubrian las expectativas de los usuarios internos y usuarios
finales. De igual forma, se implementaron algunos artefactos con métricas para medir la

experienciay satisfaccion del usuario.

4. Fase de Reflexion (Aprendizaje): Esta fase implico reflexionary aprender de la experiencia de
implementacidon de cambios en el servicio de rehabilitacién infantil con el propédsito de disefar
el ecosistema digital enfocado en la rehabilitacion de déficit psicomotor en nifios pequefios.
Esta etapa aseguré que se cumplieran los objetivos del proyecto de investigacion y no perder
elfoco en eldisefio deseado. Las tareas de esta fase incluyeron el analisis de los resultados de
las intervenciones implementadas, con sus retos y aciertos encontrados durante la
implementacidon para conocer el impacto y posterior mejora del servicio de rehabilitacién
infantil para nifos con discapacidad y asi identificar los conocimientos generados para
compartir con otros profesionales, académicos y partes interesadas con el fin de mejorar la
practica en el campo. Esto implicé documentar y comunicar los resultados para difundir las
lecciones aprendidas y las practicas propuestas para futuros proyectos de mejora del servicio
de rehabilitacién infantil para niflos con discapacidad.

Estas fases se llevaran a cabo en varios ciclos de manera iterativa, como se muestra en la

imagen 8.
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Imagen 8 Iteraciones en una investigacion de Disefio-Accion por Willberg Larson

Con la metodologia de Investigacion de Disefio-Accidn se buscé conseguir el disefio efectivo
de un ecosistema digital de servicios de rehabilitacién infantil para nifos con discapacidad
que satisfaga las expectativas de los usuarios, pero también los involucre en todo el proceso

de disefio y evaluacion para adaptarlo a las necesidades reales de los nifios y sus familias.

3.2 Métodos De Evaluacion De La Investigacion

Durante el proceso de la investigacion se utilizaron los siguientes métodos de investigacion:

Se elaboraron dos instrumentos disefiados y validados por un equipo conformado por
tecnodlogos y un experto estadistico para realizar un diagndstico inicial en asociacioén con las

siguientes caracteristicas:

Tipo de instrumento 1:

e Cuestionario-Encuesta (Cuantitativo-Cualitativo) con algunas preguntas en Escala Likert y

algunas preguntas abiertas.

El instrumento fue aplicado a terapeutas de diversos centros de rehabilitacién para nifios de

nivel de educacién inicial.
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El cuestionario-encuesta cuenta con 24 preguntas estructuradas, divididas en 6 categorias:
Datos Generales, Informacion del Centro de Rehabilitacion, Educaciéon y Capacitacion,

Producto y Servicio, Proceso de Trabajo, Monitoreo y Medicion.

Estas preguntas identifican aspectos relacionados con el Centro de Rehabilitacion, su

prestacion de servicios y la integracion de las TIC en sus procesos de trabajo.

Tipo de instrumento 2:

Herramientas de investigacion de usuarios que incluyen:
* Personas

e Mapa del Viaje del usuario

e Mapa del ecosistema

e Muro de investigacion

Tipo de instrumento 3:

Dos encuestas (cuantitativas):
¢ Encuesta de diagnéstico

* Adaptaciones de SERVUAL, EDUQUAL y HEALTHQUAL

Todos los instrumentos se complementaron entre si para realizar analisis y conclusiones para

cada fase de la investigacion.
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Capitulo 4

4.1 Articulo “Challenges Of Tele-Rehabilitation In Children With Disabilities In Initial
Education”

En el estado de Zacatecas, México, existen 200,250 personas con discapacidad segun datos
del Censo de Poblacion 2020 (Instituto Nacional de Estadistica, 2020), representa un
incremento respecto al Censo de Poblacién de 2010 de 106,44%. En cifras de 2018, segun
(Secretaria del Desarrollo Integral de la Familia, 2022), de esta poblacion con discapacidad,
87 mil 500 viven en situacién de pobreza. El porcentaje de poblacion de 0 a 14 afnos en este
lugar es de 4.1, lo que significa 8 mil 210 nifios y jévenes con discapacidad. Este trabajo de
investigacion se centra en los servicios de Rehabilitacion para nifios con discapacidad,
incluyendo como tales la educacién especial y la rehabilitacion integral que otorgan los
Centros de Rehabilitacidon y Escuelas de Educacion Especial de los municipios de Zacatecas
y Guadalupe. Zacatecas es la capital del estado del mismo nombre que con su vecina ciudad
de Guadalupe forma una zona metropolitana que cuenta con tres Centros de Rehabilitacién
publicos: el Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial (CREE) y dos servicios de
Rehabilitacion en la Unidad Basica de Rehabilitacion (UBR), uno del Sistema Municipal y otro
del sistema Estatal para el Desarrollo Integral de la Familia (SEDIF); asi como un nimero hasta
ahora no preciso de centros de rehabilitacidon privados, ya que estan muy diversificados en
servicios que van desde terapia fisica, ocupacional, lenguaje o psicopedagogia, pero se estima
que hay mas de una decena de ellos. La ciudad cuenta ademas con ocho instituciones
educativas para la atencidon de necesidades especiales de nifios y jovenes con discapacidad,
seis de ellas son publicas, conocidas como Centros de Atencién Mdltiple (CAM) y dos
privadas, entre ellas la Asociacidon Pro-Personas con Paralisis Cerebral (APAC, y el Instituto
Educativo para Nifios con Lesion Cerebral (IENLEC). La imagen # muestra la localizacién de
estas instituciones de educacién especial en la ciudad, las cuales son pocas escuelas para la
cantidad de nifos con discapacidad que requieren educacion inicial y basica. Organizaciones
como los centros de rehabilitacién que atienden a nifos con discapacidad motora, al verse en
la necesidad de cerrar sus espacios por el largo periodo del 2020 en la pandemia significé
romper temporalmente el tratamiento de nifios con diferentes condiciones o discapacidades

sin un plan a seguir para aminorar el impacto que la falta de estos servicios provoca a largo
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plazo.

Imagen 9 Instituciones de educacion especialy de rehabilitacion para nifos en la ciudad de
Zacatecas, México.

La mayoria de los nifios con déficit psicomotor que tenian acceso y oportunidad de recibir
educacion y atenciéon con terapias de rehabilitacién en diversas instituciones dejaron de ser
atendidos segun laforma habitual de atencién portan solo unos meses después de declararse
la emergencia sanitaria mundial. Una vez descubierto que no se contaban con los recursos
adecuados para ofrecer una modalidad hibrida, se decidié por ir conociendo algunos de los
centros publicos mas representativos de la zona conurbada de Zacatecas y Guadalupe en
cuanto al tipo de enfoque que utilizan, la metodologia, el perfil profesional de los gestores y
terapeutas, asi como sus conocimientos en cuanto recursos digitales y para ofrecer servicios
en formato de tele-rehabilitacién, con lo que se pudieron obtener datos en cuanto al nivel de
tele-trabajo requerido para un servicio de rehabilitacion; el nivel de conocimiento en
Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion (TIC) para las actividades terapéuticas
profesionales en un ambiente de trabajo con los usuarios; el nivel de la comunicacién
existente entre los centros de rehabilitacion y los padres de familia como responsables de los
usuarios principales, que en este caso son los niflos con discapacidad, conociendo desde si
hay o no una efectiva comunicacién interna, hasta los formatos y la claridad con la que se
transmite la informacion externa; ademas del nivel de conocimiento que tienen sobre sus

pacientes, de igual manera siendo los nifios con discapacidad.
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Como parte de seguir ahondando en el marco tedricoy en la obtencion de respuestas ante las
preguntas sobre el estado del arte de ecosistemas digitales, los componentes necesarios para
crear uno de estos ecosistemas, asi como las métricas que miden la efectividad cuando dicho
ecosistema se rige por un enfoque agil como Scrum, se decidio por conocer cudles son las
mayores retos que enfrentaria un centro educativo o de rehabilitacién en implementar un
sistema de tele-rehabilitacion con la participacién de cinco instituciones, dos de ellas de
servicios de rehabilitacidon y tres de educacion especial o personalizada a nifios con

discapacidad.
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4.2 Conclusiones De Articulo “Desafios De La Tele-Rehabilitacion En Nifos Con
Discapacidad En Educacion Inicial”

Las encuestas realizadas en los centros de rehabilitacion dieron a conocer resultados sobre
las principales barreras para la implementacion de un ecosistema digital agil. Se discutié que
en efecto un modelo para un ecosistema agil es una solucidn a muchas necesidades en los
servicios de rehabilitacion del déficit psicomotor, pero se convierte también una nueva
problematica por resolver, es decir, se deben ir encontrando las oportunidades para ir
solventando el rezago en las competencias digitales y el aprovechamiento de los recursos
disponibles.

Dichas oportunidades pueden ser muy significativas, mas requieren de soluciones
innovadoras que abarquen estos nuevos retos identificados.

La publicaciéon "Challenges of tele-rehabilitation in children with disabilities in initial
education" (Aguilar-Carlos et al.,, 2023) ayudd a comprender los principales desafios
enfrentados por instituciones de educacion especial y de rehabilitacion para poder llevar a
cabo una modalidad de tele-rehabilitacion en su sistema. Del personal encuestado de las
cinco organizaciones (dos centros de rehabilitaciony tres instituciones de educacién especial)
destaco la falta de capacitacién en el uso de las Tecnologias de la Informacién y la
Comunicacion (TIC) asi como la escasez de equipos tecnoldgicos necesarios para ofrecer

servicios en linea.
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Capitulo 5

5.1 Articulo: Co-Design A Digital Learning Ecosystem For Children With Disabilities:
An Agile Model

Para abordar los desafios descubiertos en la primera publicacién del capitulo anteriory con el
fin de cumplir con los objetivos 3 y 4 planteados al inicio de la investigacion, se optd por la
creacion de un ecosistema que combinara areas de la disciplina de Interaccion Humano-
Computadora y el Disefio de Servicios, debido a que a través de la investigacion tedrica, se
detectd que el co-disefio puede ser una parte fundamental para enriquecer el enfoque
metodolégico que debe tener el modelo del ecosistema.

Partir desde el co-diseno o la co-creacion, permitié que el enfoque agil del modelo se
convirtiera a una clase de hibrido, en donde el rol de algunos involucrados relevantes como los
terapeutas y directivos participaran en entrevistas a profundidad y talleres ideacién, por lo que
almodelo se agregé el Pensamiento de Disefio (comunmente conocido en el argot inglés como
Design Thinking) como dimensién inicial, y el Scrum como el otro carril del modelo (Carlos et
al., 2024).

Los componentes de la nueva version del modelo dieron paso a la adaptacion de los roles
conocidos de Scrum y creacion de nuevos roles necesarios para una aplicacién estratégicay
evaluada. Ademas, se disend una escala de efectivad del modelo implementado que mide
desde una fase técnica hasta una fase experta la calidad en aspectos como la informacioén, la

satisfaccion del usuario, hasta el servicio completo.
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Abstract. Traditional intervention models for children’s rehabilitation services
do not fully mtegrate technology and partakers such as parents, therapists, and
managers. Due to children’s particular needs and the new reality after COVID-
19, it was identified as necessary to co-design an integrative model to improve
these services. This research proposes a novel technological ecosystem model
using a mixed approach of agile methodologies and design thinking tocls by
dewveloping a digital leaming ecosystem tailored to children with disabilities. The
research ensures active imvolvement of users, fostering a user-centnic design with
three iterations that were carmed on in practice with a Fehabilitation Center and
a School for Special Needs in a case study underscoring the effectiveness with a
measurement scale based on information success; in addition to health, education
and service quality models that gave findings of how emphasize the potential of
agile methodologies in future mterventions for this vulnerable demographic
population.

Keywords: Co-design, Digital Learning Ecosystem, Children with disabilities,
Family with Special Needs, Agile approach

1 Imtroduction

Teachers and therapists belong to a group of wsers that deliver an essential service
comprised of education and rehabilitation programs for a community of families with
disabled children. Developmental disabilities or disorders in children are diagnoses that
have a wide range of characteristics and aspects that impact the child and those in
contact with them. requiring collaborative care. aftercare. and daycare rehabilitation
[1]- Across the world. 240 million children live with disabilities. and most of them live
in lew and middle-income countries [2]. According to the Institute for Health Metrics
and Evaluation from the World Health Organization. 1 in 3 people worldwide today is
estimated to be living with a health condition that benefits from rehabilitation [3]. It
means two out of 7 people in Mexico positioning Developmental Intellectual Disability
and Cerebral Palsy as the leading conditions that require these services for special needs
in children under five wears. In the case of edocation services for children with
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disabilities. their conditions represent diverse needs [4]. which makes these services
complex since they mmst be relevant and effective but also comprehensive. Besides.
these services in a Latin American covntry nndoubtedly require support in many areas
such as financial. management. training. and staff increase.

The services of support in education and rehabilitation for early-age children with
disabilities in Zacatecas. a center region of Mexico. face many challenges. The entive
family where there is one or more children with disabilities often presents dares related
to children’s voung age anmd skills deficits. financial and time problems to attend to
them frequently. as well as limited lmowledge to accompany them in the process.
always leaving pending issues in the follow-up. Therefore, informed and understood
interventions are complex to achieve. Even if there are soccessfol testimonials
regarding advances in children’s development. the work needs a set of well-
orchestrated resources, as well as easily accessible documentation.

Some projects and programs by the government began to add signs of digital
modality, as was seen in the Mexican Study Plan 2022 that established the link between
school/commmnity/territory  [3]. Nevertheless, althongh it speaks of education in
general, it focoses on the care of healthy children and primary education, leaving aside
the specific issue of initial-level students with disabilities. Furthermore more recently.
the New Mexmican School (NEM by its Spanish acronym) was established. This
mnstitution prepares children. teenagers. and voung pecple. promoting excellence and
nclusive, nmlticultural, collaborative, and equitable learning throughout their training,
adapted to all regions of the Mexican republic [6]. NEM has a platform with more than
23500 educative digital resources aligned to study plans and textbools that also have
an initiative to provide special attention to vulnerable groups.

In health instifutions, after the COVID-19 pandemic, Telehealth started as a crucial
tool for exchanging medical information through electronic communication and
Information and Communication Technelogies (ICT), with which professional work
network collaboration can be anywhere. This strategy. planned even for catastrophes.
accidents. or anv situation to strengthen medical attention, came together with
nnovations in technolegy advances. but it had a resounding faiture due to difficulties
of internet access. Although the country has health svstems considered robust. in other
cases. the stmetural and human resource weaknesses facilitate deviations from
adequate care in rehabilitation (Frech Lopez & Robles Sancedo, 2020).

1.1 Problematic definition

Challenges for educational and health professionals mow set the problem of integrating
new models to support children with diverse learming deficits or disabilities, aslang how
to jumble all the interested ones in the follow-up process of such a conditioned chald.
When technology is not the onique answer. the linkage of people with task
performance and a successinl adeption of a new mode of work lead to co-designing.
which in the learning process is a concept that stems from the term Co-creafion.
mvolving students in developing an educational product they will use for learning and
practice [7]. As an approach. co-creation assists in a deeper vaderstanding of
knowledge, enhances motivation. and improves collaborative work and learming skalls.
Co-design is often confused with User-Centered Design (UCD). but it sees the ‘user as
a partner’, vnlike UCD, which thinks about the ‘nvser as a subject’. and now both
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wnfluence each other. In a collaborative appreach kmown as co-design, designers’
partner with non-designers to devise solutions. Serving as facilitators. designers steer
participants through the design process [8]. The objective of co-design is to leverage
the collective wisdom and perspectives of all involved in the design and development
of products, services, or systems. Many works propese or implement co-design oon
systems, since ones related to software development. feam management. and uvser
experience. Some examples are collaborative product design, participatory urban
planning. healthcare services co-design with patients or learning experiences.

One way to co-create systems by integrating people and technology components is
through a Digital Learning Ecosystem (DLE). Althongh many terms refer to a DLE.
depending on the background and organization frameworls, a DLE is the interaction
created between biotic and abiotic factors affected by social. cultural. and ecomomic
environments [9]. It includes the learning process with additional modalities such as e-
learning or mobile learning through methods and resources to enhance learners
‘competencies.

Nevertheless. the service providers in this context also need a gmide to make the
DLE's implementation effective due to its systematic nature. Practifioners attending
scholars or patients need to know how to use agile metheds to drive innovation, digital
transformation. and management activities in genmeral [10]Agzile methodologies
emerged as a response to continuous challenges. emphasizing iterative development,
constant feedback, and cross-functional team collaberation [11]; they transcended their
software development industry as its initial domain to become a vital component of
project management across varlous sectors.

After this brief introduction. the article is formed by following sections: section 2)
Belated Woils 3) Method 4) A Digital Learning Ecosystem co-design: 5) a Case Study
with three iterations: 6) Results 7) Discussion. that include Limitations and Foture
work: and the £) Conclusion which talks abowt theoretical. social and for practitioners
implications.

2 Related Work

Since the body of knowledge is robust, some related stndies are mentioned for their
relationship with educative and health services for children that face serious illnesses
and special needs with sclutions that integrate technological resources. The first work
of Sanders [12] talks about talks about three levels of engagement for co-design in
healthcare. The initial level involves cne-time events. such as hands-on worksheps. to
initiate participatory design for innovation. The second level comprises a series of
participatory events over time, addressing various stages of the design process. Finally.
the highest level entails a co-design culture characterized by ongoing relationships.
where co-designing becomes the defanlt mode of engagement for all involved. This
progression highlights the evolution towards a deeply collabogative approach in
healthcare design and development.

A second woik is one of the P4C models that delivered integrated rehabilitation
services for children with special needs. It also has a research program that evaluates
the development and implementation in 40 schools in Ontarie. Canada [13]. This
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service madel is inngvative, collaborative, and evidence-informed, vsing a needs-based
and tiered approach.

The PULSE study addresses the lack of research supporting treatment for postural
tachyeardia syndrome (PoTS) by co-creating a feasibality trial protocel and
rehabilitation intervention. Utilizing the ‘three Co's framework'. involving co-
definition. co-design. and co-refinement. the intervention was developed with input
from patient and public inveolvement members. experts. and intervention practitioness.
The resulting intervention comprises online support sessions. tailored functional
movement activities, and recumbent bikes for home use. Thiz collaborative approach
acknowledges the expertise of individuals living with PoTS and aims to meet the
diverse needs of staleeholders. providing a template for future infernational research in
this area [14].

There are also goidelines as the one from UNESCO that integrates digital skills and
literacy to learn [13] by the establishment of digital entry points for people limited in
these competencies through a virmons cycle that accelerates leaming and development
to strengthen communities and hivelihoods more focused for digital solutions providers
as the main target andience, who are also users and stakeholders of this system

Another study for building Inclusive Toys (IT) with Participatory Design [16] 4= a
collaborative model that locks for a nmltidiseiplinary wotk of different actors in the
process. It anticipates the participation of other actors in the IT creation/adaptation
process. among which detached health professionals (doctors, physiotherapists,
therapists. nurses). the very child (patient). parents, caretakers. engineers, 3D device
designers and programmers; and finally, the Half Double and Scrom [17]. is a project
management approach based on actpal human behavior., uvapredictability and
complexity focused on three core elements: Impact. Flow and Leadership.

These models’ examples cover different lavers. such as the design of rehabilitation
products. such as applications. devices. or serious games. However, there is a high need
alzo to address the role of professionals in planning, organizing. and monitorng work
projects around their services.

3 Method

The smdy emploved a mixed approach. beginning with the documentary review of
related techneology adoption studies in child learning and rehabilitation contexts.
Participant observation with kev informants constituted a transversal study, otilizing
structured and non-structured interviews, swivevs, and Personas as nser research tools
for comprehensive data collection. The applications of swrvey were internally in the
institution of the case study where there were arovnd fifteen respondents. The primary
survey predominantly featured Likert-tvpe scaling with a correlational-cansal scope.
To get the consent of participants. it was necessary to have the authorization of some
managers. and then a second survey based on an extension of the E-learning Success
model [18] carried out on paper and online format depending on location and authorized
permissions.
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4 Digital Learning Ecosyvstem Co-design

Due to the significant problems that need to be solved. a digital learning ecosystem
seems appropriate for develepment in education and rehabilitation services for
children.  Digital ecosystems are mterlinked, and interdependent actors are
distinguished by co-specialization and complementary skills, resources. and
capabilities [19]. including many co-creators where technology becomes instead of
only a support, an orchestrator of relationships that evolve [20]. A co-design approach
helped achieve thiz goal, wyet different actors are inveolved in the service delivery
backstage. The importance of co-design in these contexts lies in every family with
disabled children who require special attemtion for specific needs and a deeper
paderstanding of their diagnosis as well as thewr progress.

Observing six Infancy Fehabilitation Centers and two Special Education Pre-
Schoels served to know their activities and work dvnamics; then. a diagnostic snrvey
was carried out to analyze the current orgamzational ecosystem from dimensions such
as adaptability. reliability, response time. user satisfaction. enjoyable experience. and
overall snccess. Also. other details were identified through data obtained by interviews
application to these organization s professienals. With this information, an initial set of
digital tools was selected. including team management tools, virtual rennion platforms
and digital collaborative platforms. Thus. it was determined to design a model with a
hybridization among Design Thinking and Scrum agile methodologies, whose
frameworks would need adjustments and precise adaptations by co-designing with the
educational and therapeutic professionals. Once collaberators test the digital tools set
accompanied by Scrum to co-design their service, the same questionary swrvey in a
longitudinal period helped to recogmze the expansion levels achieved.

Therefore it 15 proposed a hybnd approach. combining Design Thinking (DT) with
the agile Scrom methodology. To enable the gradval development of a Digital Leaming
Ecosystem embodying these characteristics. DT i3 an empathetic approach to problem-
solving that places the vser at the forefront of the design process. By integrating agile
methedelogies, design thinking enables organizations to swiftly identify and address
customer needs throuwgh iterative prototyping. This iterative process empowers
organizations to continuously refine and improve selotions. vltimately delivering
maxinmm value to their customers [21]; alse. it incorporates mental models. tools,
processes. and techniques such as design engineering. ecomomics, humanities. and
social sciences that help strategic planning and development of services with
innovation and collective social responsibility.

As an agile methodelogy, Scrum enables iterative development and continnous
improvement of educational and rehabilitation activities. This approach allows for
flexibility and adaptation as new insights emerge. An outline of another critical
component 15 shown in Table 1.
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Table 1. Key components for the Digital Leaming Ecosystem Model for services to children

with disabilities.

Eey component

Input

Design Thinking
Service Design

User expenence

Serum Agile Methodology
Traming and Capacity Bulding
Measurement and

Evaluation

Commumty Engagement

Applying their principles to create programs for
multidisciplinary projects and interventions tailored to
each chuld’s mdividual needs. This mvolves understanding
the professionals’ and parents” abilities, preferences, and
challenges to design effective and value-added activities
for children.

Applying their ponciples to understand the needs.
abilities, digital skills, preferences, and evaluation.

It provades ongemng tramming and professional development
opportunities for team members on agile culture and
practice. This ensures everyone stays updated on the latest
research, best practices, and techmologies in inclusive
education and rehabilitation.

Implementing a system for menitoring, measuring, and
evaluating the activities effectiveness. Data-dnven
insights can gmde decision-making and lead to evidence-
based improvements.

Collaborating with the local commmmity, schools, and
other relevant orgamizations to create a supportive and
inclusive ecosystem beyond the immediate team of
professionals.

The application of Design Thinking and Scrum as agile methodologies seeks to
generate new ideas on how to organize Infancy Fehabilitation Centers as well as
Special Education Pre-Schools in a different mode from traditional omes. Fig. 1
represents the hybrid Digital L earming Ecosystem model adapted to the early childhood

education and rehabilitation services.

The model was designed pretending to support the training on co-designing
ecosystems for a holistic digital transformation. It displays the phases that intertwine
DT and Scrum for this type of aftention. In the model, the last phase from DT, the
"Testing". is the same as the initial Backlog artifact of Scrum. because it is the starting
point where a list of activities is defined.
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Level 2 as Intermediate, a Semantic level that measures the Information Quality:
Completeness, Ease of nnderstanding. Well erganized, Effectively presented, Useful,
Up to date Level 3 as Advanced. an Experience level that measures the Effectiveness
through Use: User satisfaction. Overall satisfaction. Enjoyable experience, Overall
success and Level 4 as Expert. as the Human Interaction Level that measwres Service
Quality with Empathy, Besponsiveness; beside positive aspects like enhanced learning,
empowerment, time savings, work success; and Negative aspects like lack of contact.
isolation. gquality concerns. and technology dependence.

So. the hybrid model sets FAM gives measurement guidelines seeing the side of
Design Thinking as the Strategy and the Scruum Framework side as the Implementation.
The model helped to visnalize, create. and commmunicate with a design approach by
finding the value of the complete co-desizn and the measure that 1s purpesed to get data
and discuss the relevance, also illustrating the levels achieved by some institutions.

5 Case Study

A case study was carried out over one year in two organizations. the Cerebral Paralvtic
Association (APAC. by its acronym in Spanish) as the Infancy Fehabilitation Center,
and the Multiple Attention Center (CAM. by ifs acronym in Spanish) as the Special
Education Pre-school applying a Model for Co-Designing Digital Learming Ecosystems
for Children with Disabilities since an agile approach to make a longitudinal
comparative inside mentioned centers and schools. Fig. 3 shows the timeline of the
intervention procedure.

Pre-intervention Intervention Post-intervention Follow-up
Induchion Workshop Useofa Workshop Lab
totheoryand —® for paiming —* feam —*  ofSomm ¥ :
agresment management methodology W'lﬂi the use of
platform for diztal tools and
Pre sat.
(Drizgmostic) Pt et
(Evakuatica)

Fig. 3. Timeline of interventions.

A first survey operates as a general knowledze of the professionals in the uwse of
digital tools. virtual platforms. or mobile apps to offer diverse services as a preliminary
diagnostic. and once they use a set of digital tools for 3 work cyeles. the same survey
was applied again. thus evalvating the agile implementation advancement.

The model covers ten steps divided in five steps on Design Thinking part. and
another five steps on Agile Scrum part (See Fig. 2). Iteration 1 applies the DT side for
only this time. and after this. it seeks to be in continmons improvement of the Agile
Scrum side incorporated into the organization.
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As a preliminary activity. the consent of people who work in the organizations was
obtained. which explained them about the protection of their personal data as well as

the wse of images solely for research purposes. Below, the carried-out iterations are
detaled.

5.1 Tteration 1

The first feature co-designed for the digital learning ecosystem was an architecture
based on services (see Fiz. 1) incorporating computers, mobile devices and related
technology that 13 reachable to most erganizations. Details of every step are described
below.

Empathize. - Through direct observation and informal interviews, an initial interaction
began.

Define. - Since the digital leaming ecosvstem model supperts the process and
management of professional teams involved with a lot of actions and strategies to
ensure effective outputs in education and rehabilitation, the technological change
emerges from a much greater diversity of sources than ever before, and with an overly
complex dynamism of ICT. In the same way that in business ecosystems. the value
creation for the end consumer is leveraging a symbiotic relationship whereby platform
owners (in this case. the Infancy Rehabilitation Center) enable others (for example.
therapists. managers. and other collaborators) to create services on a platform. that has
the potential to strengthen the Special Education and Fehabilitation ecosystem.

Ideate. - An architectural layer view was the proposal idea to help visualize the main
roles and resources.

Prototype. - The digital learning ecosystem architecture based on services prototype
was made up by four layvers. At one end. the suppliers. and at the other end, the
costomers. In the middle. the backstage and frontstage layers a vnion of providers and
end nsers (see Fig. 4).

Testing. - For the testing. the designed architecture prototype was subjected to
valuation by experts in computer science.

Sprint Planning. The first sprint planning focuses on the nser’s understanding of the
ecosystem architecture, creating a training workshop to extend the kmowledge about
what means the elements “interconnection on every layer.

Sprint. - The sprint based its work on the workshop for the organization's collaborators,

discussing the prototype of the architecture and identifying the possible routes to be
able to have the appropriate resources to begin the digitalization of the processes.
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Test.- For the testing, a measuring insfrument with base in [18] was applied to make a
diagnostic about digitalization knowledze and nser experience. Then, it was agreed to
create the real Jouwmey Mapping for the institution to confirm the Imowledge
acguisition. To achieve this, micro-leaming material with information about User
Stories. User Journey Mapping and Backlog concepts were delivered to all the teams.
asking them to work on a week period doing their Department User Stories. Examples
from Sensorial area and the Operative direction evidence of these work 15 described on
table 3.

Table 3. User stones in the Fehabilitation Center

Eehabilitation Centre area User stories

Sensorial Therapy 1. Asphysical therapist, [ want a practical valuation tool
te establish precise objectives and have results with
scientific evidence.

2. As physical therapist, [ want to leam from all the
other areas of the institution to offer an interdisciplinary
service and facilitate the patient and their families
‘process.

3. As physical therapist I want be updated to offer a
better service.
4. As physical therapist, I want to look for a work tool
with base in fimetionality and independence to hawve
results in short, medinm, and lons term.

Operative Direction 1.As Operative director [ want an instifufion’s owm
General Intervention Program to base our services.
2. As Operative director I want to design strategies that
support the institution s potential.
3. As Operative director I want to raise awareness and
support the mental health of all the mwvolved in our
SETVICES.

On the Jira platform. a project was created, and all the information of tasks revealed
in every wser stories board of the institntion's areas was migrated as an initial Backlog.

Sprint Planning. - With a backlog alveady pre-defined in Jira. Sprint Backlog 1 (SB2)
was created. For this purpose. the Storyfelling tool helped vs to have this planning
visible in variouns channels: on the Jira platform. on Miro board. in the APAC
Management Office. and in Therapy Fooms.

Sprint. - Sprint 1 consisted in following activities expected to be completed in a month:

veryday Edwvcation and Pehabilitations Services; Brief report on Jira platform
according to the group or special needs for a child. as well as pending activities in the
organization; Digitalization of user’s medical records and Scrum daily meetings with a
research wall.

Scrum Daily Meetings. - During the Sprint. the Scrum Daily meetings supported the
track progress. a personal communication promoting. and task advances monitoring.
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Sprint Review. - Once the Sprint month was completed. a meeting for Sprint review
returned the following information:

a) Everyday Education and Behabilitations Services ran smoothly.

b} The reports on the Jira platform still need practice from the collaborators of the

mstitution.
¢) The digitalization of nsers” medical records has been slower than expected due to
not receiving documentation from the children’s relatives.

d) Scrom daily meetings are still an voknown event on stivcture.

So. it was essential to designate a team that uploads information to the platform and
to plan strategies to make this activity more fluid; As Sprinf Increase it was documented
the creation of a strategy for recerving the documents for digital file faster; and appoint
a person to conduct the Scrum Daily Meetings of each Sprint.

Sprint Retrospective. - This event documented the performed Sprint 1 Betrospective.
The process. tools. interactions, and Sprint Increase were analyzed. Thus. the
improvement tasks were added in Backlog for the next Sprint.

5.2 Tteration 3

In this cycle. phases were reduced since the strategic part of DT has been carried out,
zo0 it was foeused only on Scrum five phases that receive and generate information for
Backlog. Sprint Backldog 2 (SB2) and Sprint Increasze 1 (SI2) artifacts.

Sprint Planning. - This Sprint Planning was coordinated in response to goals achieved
with activities from last iterations. Two activities were added to Backlog in Jira ereating
the Sprini Backlog 3 (5B3). Table 4 show the main peints of this evemnt.

Sprint. - The third Sprint consisted of doing the activities expected to be completed
following Sprint Planning 2 in two months.

Table 4. Sprnt Planning for 3rd iteration.

Previous Current progress Plan design Activity (SP2) (SB2)
Activity (SP2)

1 Everyday Nommal progress Continuation 1. Everyday Education
Education and and Fehabilitation
F.ehabilitation Services

Services

2Write a bnef Intermittent Progress Upload more data to Jita 2. Extend the report on
report on the per week the Jma  platform
Jira  platform according to particular
according to the needs for a group of
group of special children and pending
needs of a chald, activities.

as  well as

pending
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activities m

organization
3Ingitalization Low progress Request cooperation 3. Beminder to parents
of users’ from parents in sending for the creation of digital
medical records documents for records, records

either by transportation

or digital means
4. Scrum daly Nommal progress but Beinforce information 4.Scrum daily meetings
meetings with a with doubts on how to conduct with research wall
research wall Scrum daily meetings  (face to face or using

Miro)

- j.Categorize  activities
by Epics on the Jira
platform

- - - 6.Training  on  Serum

culture

Scrum Daily Meetings. - With the clarification of donbts. the tracking progress still
controlled the iteration 3 for all involved roles.

Sprint Review. - After the two month-peried. a meeting for Sprint review retummed the
following information:
a) Everyday Education and Rehabilitations Services ran smoothly.
b) The reports on the Jira platform are better entrenched
¢) New medical records have been received by school transportation and on digital
formats.
d) Scrom daily meetings are easier to carry on.
e) The creation of epics was easy. but if is essential fo categorize in suitable groups for
better control on the platform.
f) New challenges for continue to adopt agile colture.

So, it was important to vnderstand and differentiate groups of activities for Epics
creation. but also to practice the process more times; on the matter of agile culture
training keep creating strategies to learn the approach. Sprint Increase 2 was identified.

Sprint Retrospective. - Documentation was done here. This event was overall for
documented new tasks to add in Backlog:

a) Create another project m Jira to track the achieved milestones and evaluate the
effectiveness of therapies and educational interventions for children.

b) Use Miro to collaboratively gather feedback from therapists and educators regarding
the strategies emploved in Sprints 1 to 3. Analyze their input to identify areas for
unprovement and potential adjustments to futore sessions.

¢) Evaluate interaction and integration with Miro and Jira toels for managing tasks and
collaboration. identifying challenges and enhancements needed to streambine the
workflow.

d} Explore new tools with Artificial Intelligence.
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After Sprint 3 ended. the second swrvey application was conducted for APAC
Association collaborators to measure the performance using digital tools and the Serum
frameweork. With the results. the level institution was placed at level 1 as Intermediate.

The three wotlk iterations conducted for the research study aimed at the continnous
co-creation of the Digital Learning Ecosystem for disabled children services through a
co-design approach it vielded valuable insights and progress. The iterative process
allowed for a systematic exploraticn of user needs. ideation of solutions. prototyping.
testing, and continmons refinement.

Throughout the iterations, various tools were employed. including empathizing with
users, defining key issues. ideating potential solutions, prototyping the digital
ecosystem architectures. the until now unknown nser journey map by the organization's
professionals, the wiility of a research wall and an advance on digital competences.
With the Testing. the effectiveness of the proposed solutions was evaluated. and sprint
planning ensured focused execution of tasks.

Key findings from the iterations included a deeper vnderstanding of wser needs,
identification of ciitical issues such as communication gaps and staffing shortages. and
improvements in digitalization processes and Scrum framework adoption. The iterative
nature of the research allowed for ongomng adaptation and refinement of strategies
based on feedback and insights gained during each phase.

Owerall. the three work iterations demonstrated the efficacy of a Co-design approach
in creating a tailored Digital Leaming Ecosystem for Services for Children with
disabilities. As it is seen, the hybrid model proposes ten phases that create a completely
new environment in the services process for Infaney Rehabilitation Centers and Special
Education Pre Schools that attend children with disabilities, and therefore. their
families. Each one of these created innovative products thanks to the information
generated as the recogmition of the ecosystem architecture. valuable feedback from
wnternal collaborators and parents. user stories for backlog creation. adeguate Sprint
Plannings, and the increments for iteration.

The instrument for pre-test and post-test survevs described the effectiveness of the
hybrid model combining agile methodologies by exploring the sueccess and adoption
model since an e-learning perspective, identifying to the institution’s professionals as
the students in a sense of partners that co-design together. It allowed to measure the
technical system quality, service guality. content and information guality. vse, user
perceived satisfaction. and individual impact. Through the surveys conducted with the
wsers, the effectiveness of the provided insights into the factors that contribute to user
satisfaction and overall success. The iterations carried out on case study vnderscores
the importance of a guality edncational system that requires a technical system to
enhance wser satisfaction from individual fo mnpact on the organizational. becoming
aware of the need to optimize the use of hybrid systems, performance in the context of
special education and rehabilitation for children with disabilities.

5 Results

The results obtained through the preliminary survey and the survey applied after the
third Sprint had a descriptive analysis to compare the mnpact of co-desizning with
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5.2 Conclusiones Del Articulo “Co-Diseno De Un Ecosistema De Aprendizaje Digital
Para Nifios Con Discapacidad: Un Modelo Agil

El Design Thinking en esta version contribuy6 a tener un enfoque centrado en el usuario, que
en el caso particular se refiere a un paciente o alumno, pero apoyado por su familia, lo que
vuelve mas complejo un entregable de un servicio, puesto que un menor siempre depende de
la situacion de su red de apoyo y el como se conforma. El Scrum por su parte, asiste en la
capacidad de adaptacion ante las necesidades cambiantes del entorno.

Dentro del caso de estudio, las historias de usuario, los talleres y las herramientas digitales
fueron los elementos que otorgaron la informacién necesaria para la definicién del modelo del
ecosistema. Y por supuesto, cada una de las iteraciones y la mejora en la descripcion de los
roles fue gracias al trabajo con Scrum.

En el contexto de la rehabilitacion integral infantil, el co-disefio representd visibilidad a los
prestadores del servicio justamente sobre su propio proceso de servicio realizado desde una
nueva perspectiva, con la posibilidad de un nuevo marco tedrico sélido y una metodologia

innovadora, flexible y adaptable que seria el ecosistema digital.
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Capitulo 6.

6.1 Un Modelo De Ecosistema Digital Adaptado A Comunidades De Aprendizaje Para
Servicios De Rehabilitacion Integral Infantil

El modelo inicial que combiné Design Thinking con Scrum ha permitido indagar en temas muy
relacionados al diseno estratégico, el pensamiento sistematico, asi como diseno de futurosy
diseno de transiciones, considerando también el trabajo colaborativo con uso de inteligencia
artificial. Aunque es dificil saber con exactitud qué pasara en un futuro en un ecosistema de
saludy educacion para nifos con discapacidad, es posible seguir conociendo las necesidades
y particularmente la busqueda de soluciones de cdmo abordarlas. Por lo que el modelo ha
seguido adaptandose de acuerdo con la multidisciplinariedad de los equipos que pueden
participar dentro, con una estrategia que permita entender la teoria, la construccion de una
mentalidad que incite a la accion, asi como una implementacidn en co-disefio mas
comprendida por todos los interesados. La imagen 10 muestra un modelo de la consultora de
disefio de servicios e innovacién Hellon (Pattichis & Hellon Consultancy, 2024), basada en
Londres, Inglaterra y en Helsinki, Finlandia que habilita hacia nuevos horizontes y busca crear
un valor real en las soluciones. La consultora presentd recientemente este modelo en la
Conferencia Global de Diseno de Servicios en donde explicé que actualmente se trata de pasar
de un pensamiento orientado a procesos, hacia un pensamiento adaptable, el cual es agily
orientado a resultados, y donde se puede observar que incluso el doble diamante se convierte
en un circulo de sprint que representa las iteraciones constantes y con revisiones breves.
Dicho enfoque abre un camino a la par del estudio de esta investigacidon, que no descarta la
parte del Doble Diamante con el Pensamiento de Disefo, pero que, con la conjugacion de
Scrum, buscar ser justamente adaptable, mas que la agilidad y los resultados dependeran de
aquellas iteraciones de investigacion inicial, por lo que el modelo mas reciente se muestra en
las imagenes 11y 12.

La imagen 11 muestra el prototipo del modelo del ecosistema que comienza con el doble
diamante, en donde existe el pensamiento divergente y convergente para definir ideas y
recursos intercalandose en el segundo diamante con el marco de Scrum que llega hasta los

incrementos, y transformandose en tres diamantes, que serian en su caso resultados o salidas,
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relacionadas con la experiencia del usuario, la emocionalidad y la evolucion en el entorno,

todos ellos con un enfoque centrado en la familiay en el paciente.

Enlaimagen 12 en cambio, se puede observar varios detalles importantes, que serian losroles
y las personas involucradas a lo largo del viaje del modelo, asi como las herramientas y

recursos utilizados que van creando la informacioén para la documentacién de los casos.

68



eidoud ugloeioge)q

‘BAIlBI0CE10D elIezId U 1BeIo1u| UgIoeONpP3 ap

19AIU B SOUIN US 1010W02Isd HoU9Q 19p udldelliqeysy
e) eled 1e131Q BWS1SISO0O] 9P 019PO|A 0L Uddew|

69



Capitulo 7

7.1 Discusion

Los resultados de esta investigacion pueden servir como guia para futuras investigaciones
sobre la implementacion de programas de servicios de rehabilitacion integral infantil, ya que
el ecosistema propuesto se compone de elementos no solo precisamente digitales, sino
metodolégicos, de cultura organizacional y de experiencia del usuario, pudiendo también
manejar un sistema de tele-rehabilitacion para algunos contextos. Puesto que cada familia es
diferente, aun falta por considerar aspectos interseccionales que moldean las experiencias de
acuerdo con la situacion de cada familia especial, para asi contemplar que su disefio aun deja
fuera por cuestiones de diversidad, inclusiéon y accesibilidad, por lo que habria que buscar

formas personalizadas de su utilizacién.

Capitulo 8

8.1 Conclusiones

A pesar de los retos, los profesionales generalmente perciben el modelo del ecosistema como

positivo y creen que puede ser efectivo con el apoyo apropiado.

8.1.1 Sintesis de los principales hallazgos

Se encontraron hallazgos relacionados con los puntos de la problematica planteada, las
hipotesis y el analisis de la informacidn obtenida a través de los instrumentos aplicados.

Abordando la problematica, en realidad si hay conocimiento de los profesionales y padres o
cuidadores sobre intervenciones con herramientas y actividades de terapia que ayudan en el
aprendizaje y a mejorar el déficit psicomotor, estos conocimientos son sobre todo en relacién
con las areas educativas, psicoldgicas y de rehabilitacion, pero si se deja de lado la forma de
gestionar, analizar y documentar la informacién sobre los avances personales de cada nifio.

Como segundo punto, la pandemia de COVID-19 si incentivd el uso de dispositivos
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tecnoldgicos, asi como plataformas para reuniones virtuales, pero en su mayoria solo fue
temporal, aunque la restriccion para asistir presencialmente por ese periodo de tiempo generoé
rezagos importantes que hasta hoy se siguen tratando de contrarrestar en algunos casos, y en
este caso, tampoco existid una gestiéon completa de la informacion que se genero al trabajar
en linea o de forma remota. Otro aspecto importante es la falta de apoyo que existe por parte
de las instituciones gubernamentales, el sector privado y la sociedad en general debido a la
falta de espacios, recursos y apoyos de servicios complementarios suficientes para la
cantidad de nifos afectados con déficit psicomotor. Esto porque el transporte a los lugares de
terapias es costoso, muchas familias no cuentan con automavil, y quienes pueden enviar a un
nino a diversos centros o escuelas pierden también tiempo que pudiera ser destinado en
generar mejores condiciones econdmicas para la familia, por lo que se necesita un analisis
exhaustivo de apoyos como terapia en linea, pero con esto que se tengan dispositivos
tecnoldgicos e internet; transporte tanto para llevar a ninos a la escuela o centro, asi como
regresarlos a sus hogares; asi como oportunidades de empleabilidad para padres de nifios con
discapacidad tanto en materia de apoyo econémico como entrenamiento certificado para
quienes deseen desempenarse de forma profesional.

En su mayoria, en escuelas publicas como los Centros de Atenciéon Multiple no hay
oportunidad de personalizar los contenidos para los alumnos de acuerdo con su discapacidad
y nivel de apoyo requerido. Aunque se cuenta con el sistema USAER, o bien, los centros de
rehabilitacién entregan un servicio mas personalizado puesto que tienen menos alumnos o
pacientes por atender, aun asi es necesario también el apoyo de un sistema de maestra
sombra o nifieras para aquellos casos severos y de mucha necesidad, lo que implicaria un
apoyo mas completo hacia cada nifno, dejando a las maestras y/o terapeutas enfocarse en las
actividades propias de la rehabilitacion. También, la adopcion de telesalud o tele-
rehabilitacion solo es posible con un programa sistémico que incluya a los interesados como
un proyecto que les vaya permitiendo adaptarse a este tipo de implementacion.

Por ultimo, y acorde con la hipétesis, se descubridé que un ecosistema digital con enfoque agil
si puede lograr un proceso efectivo en los servicios de rehabilitacion integral para ninos en nivel
educativo inicial condicionados con déficit psicomotor, mas para esto es necesario destinar
tiempo, recursos, apoyo e interés por parte de todo el sistema de educacién y rehabilitacion

infantil en todos los niveles.
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8.1.2 Respuestas a las preguntas de investigacion

Como respuesta a las preguntas de investigacion, se obtuvo lo siguiente:

1.

cUn ecosistema digital con enfoque agil es efectivo en los servicios de rehabilitacion
integral a ninos de nivel educativo inicial con déficit psicomotor? Si es efectivo, pero
requiere de facilitacion por expertos, apoyo con recursos, y disposicion de
instituciones para trabajar bajo este marco, herramientas y estructuras.

¢;Cual es el estado del arte y el trabajo relacionado de las soluciones actuales en
términos de modelos de ecosistemas que integran la agilidad en contextos de
rehabilitacidon para nifios condicionados con déficit psicomotor?

El estado del arte es minimo, en su mayoria existen trabajos enfocados en personas
mayores, o la agilidad y el pensamiento de disefio estan aplicados en contextos muy
distintos a los de un servicio de rehabilitaciéon. Existen si, modelos sistematicos de
diseno de servicios de salud, asi como de educacion, los cuales serian los de mas
ayuda en cuestion de similitud y busqueda de estrategias para la aplicacién a algo mas
local.

¢;Cuadles son los componentes existentes necesarios para crear un ecosistema digital
con enfoque agil para los servicios de rehabilitacién infantil?

Los componentes del ecosistema se dividen en tres dimensiones:

Arquitectura del Sistema de Software. - Se debe contar con una arquitectura bien
definida sobre las capas de los recursos tangibles e intangibles necesarios para llevar
a cabo los procesos técnicos de servicios de educacion especialy rehabilitacion.
Guias metodoldgicas. — La adaptacion de metodologias tanto de Pensamiento de
Disefio, asi como de Scrum para contextos de educacién y rehabilitacion infantil.
Evangelizacion de cultura de disefio y agilidad. - Las guias metodoldgicas siempre se
podran complementar con subtemas como Disefo de Servicios, Disefo de
Experiencias, Diseno de Interacciones, Disefio de Transiciones, Facilitacion,
Pensamiento Sistematico, Investigacion de Usuario, Agilidad, Equipos colaborativos,
asi como Comunidades de Aprendizaje y/o de Practica. Y el trabajar continuamente
con talleres de ideacién trabajando estas categorias seguira abonando para la co-

creacion del ecosistema adecuado.
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4.

;Qué métricas miden la efectividad de un ecosistema digital con un modelo de enfoque
agil para el servicio de rehabilitacion infantil?
(Nasry & Hussein, 2024)(Tenbergen & Daun, 2024)(Mahapatra & Khan, 2007)(Nasry &
Hussein, 2024)(Tenbergen & Daun, 2024)(Mahapatra & Khan, 2007)Las métricas
pueden ser enfocadas en muchos aspectos, para este trabajo se proponen en primer
lugar la Escala del Marco de Gestion Agil (FAM, por sus siglas eninglés) publicada en el
articulo indexado de Co-disefio de un Ecosistema de Aprendizaje para Nifos con
Discapacidad (Carlos et al., 2024), la cual mide por niveles mediciones respecto a los
constructos Técnico, Semantico, Experiencia y de Interaccion Humana. Y, adema3s,
utilizar como referente de diagndéstico y evolucion las enfocadas a la calidad del
servicio con SERVQUAL (Parasuraman, 1988), la calidad de salud con HEALTHQUAL
(Lee, 2017), y la calidad de educacion con EDUQUAL (Mahapatra & Khan, 2007) .
Ademas, sin dejar de lado las métricas de usabilidad, la cual permite tener mediciones
en efectividad, eficacia y satisfaccion, y la de medicion orientada a metas (GQM, por
sus siglas en inglés) que mide aspectos mas enfocados al trabajo en entornos con
Scrum desde lo conceptual (Tenbergen & Daun, 2024), operacional y lo cuantitativo
(Nasry & Hussein, 2024).
Del universo de componentes existentes para crear un ecosistema digital para el
servicio de rehabilitacidn infantil para ninos en etapa de educacion inicial con déficit
psicomotor, ¢;cudles son los adecuados para lograr al menos tres métricas de
efectividad?
Sin duda alguna, la tecnologia por si sola no representa efectividad en el ecosistema,
por lo que, segun las pruebas realizadas y el caso de estudio, se considera necesario
los siguientes componentes como minimos para alcanzar efectividad del ecosistema:
1. Tener clarificada la arquitectura necesaria para un ecosistema digital ideal, de ésta
arquitectura se puede iriniciando con los recursos disponibles o considerar gastos
que puedan hacerse, apoyos para solicitarse con el fin de tener en algun momento
todos los recursos como dispositivos tecnolégicos, internet, plataformas para
gestion del conocimiento (éstas deben cumplir ciertas funciones: tablero de

trabajo, base de datos, descargadas en version libre o con pago de algun paquete,
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4.

asi como , porque esto es la estructura que va dar la funcionalidad técnica al
ecosistema, lo que se aboca a la dimensién técnica del ecosistema.

Centralizar la informacion para poder realizar expedientes clinicos digitales, y con
el soporte una herramienta de gestion de equipos establecer un tablero se
seguimiento de tareas relacionadas a las terapias, a las consultas y a la parte de
creacion de comunidad; subiry organizar todos los documentos importantes; crear
perfiles personalizados con todos los detalles en cuanto a funciones relevantes de
cada uno; asi como un calendario compartido en donde se puedan programar
citas, reuniones y recordatorios. Todo esto da sentido y abona a la dimension
semantica, con la fluidez de informacion, analisis de datos, la capacitacion
continuay el co-diseno.

El componente de la calidad tanto en la atencidn, eficiencia y eficacia, cubiertos
por las interfaces con el usuario internoy externo, la capacidad de respuesta de los
programas tecnoldgicos en cuanto a almacenamiento y consulta, y la
infraestructura de los equipos, preparacion y profesionalismo de las personas
involucradas.

Y por ultimo, el componente de la experiencia que va muy en camino con la
comunicacion, la cual se logra con la satisfaccion del usuario en el rango de buena
a excelente, y se alimenta del viaje en el proceso del servicio, y de los médulos
comunicativos como foros de discusién o videoconferencias de aprendizaje o con
sesiones de preguntas y respuestas referentes a los servicios o a los temas en los

que cada terapeuta o profesional es experto.

8.1.3 Contribuciones originales de la investigacion

Este trabajo de investigacion primeramente encontré una solucién a una problematica
planteada, la de disefar un ecosistema digital que resolviera procesos sobre el servicio de
rehabilitacién infantil para nifos en edad temprana con una perspectiva centrada en el
usuario, pero encontrando que al ser un caso especifico y con necesidades familiares, debe
ser también un ecosistema centrado en la familia. El ecosistema apoya de forma holistica en

varios de los servicios que se ofrecen en un centro de rehabilitacion, mas al ser un servicio
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complejo, propone una escala de maduracién que se va alcanzando conforme se cubren los
aspectos basicos para luego seguir evangelizando a las instituciones en una cultura de co-

disefioy con integracion de tecnologia.

Otra contribucion fue un diagndstico de las capacidades y retos que tienen los centros de
rehabilitacion, de la cual se obtuvo la primera publicacion y asi cubriendo una definicion del
problema mas contextualizada, los avances alcanzados en el estado del arte sobre disefo de
ecosistemas digitales, asi como la recoleccion de informacién a través de investigacion de

usuario e instrumentos de medicidon

Una vez con un diagnéstico mas preciso de la problematica, se plante6 el disefio del
ecosistema y el como llegar a gestionarlo a través de un enfoque agil uniendo dos
metodologias. Por lo que otra de las contribuciones mas relevantes fue encontrar el enfoque
de co-disefno, ya que los hallazgos demostraron que no va a haber una persona especializada
para la gestién de todo el ecosistema, sino que ir dando soluciones a su complejidad
dependera de los actores claves de las diferentes partes de este. La co-creacién con la que
cada uno de ellos participa en la construccion del ecosistema es lo que da sentido del alcance

que se puede lograr en sus servicios, y esto fue demostrado con ciertos usuarios.

8.1.4 Sugerencias para futuras investigaciones

Aunque el disefio y el enfoque de co-disefio pueden ser de gran valor para instituciones y centros
dedicados a ofrecer servicios de rehabilitacidn infantil, queda mucho trabajo futuro por hacer en la
linea de esta investigacion. Y dentro de los objetivos que se pueden alinear, también algunos
cuestionamientos que reflexionar y dialogar con los actores clave y expertos en el tema.

La colaboracion y participacién de los nifios y las familias en un proceso de co-creacion debe ser
constante, para ello se requiere clusterizar las necesidades y arquetipos de familias, para también
trabajar cuando asi se requiera con “usuarios sintéticos”, pero sin dejar de lado nunca la constante
investigacion de usuario.

Como segunda sugerencia, es preciso aplicar la mayoria de las métricas posibles en mds centros de
rehabilitacion o escuelas de educacion especial para tener datos mds completos sobre una region

en particular, y de ahi mismo partir para plantear iniciativas en el ambito politico, econdmico y social
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en beneficio de las familias de nifos con discapacidad. Se requiere también investigaciones
complementarias que evallen la efectividad y madurez del ecosistema digital disefiado.

Ademads, otras estrategias como la integracidon de tecnologias emergentes como la inteligencia
artificial y el Internet de las Cosas de la Salud con areas de exploracién futura para potenciar la tele-
rehabilitacion y educacién especial remota. Por todo esto, sera clave teorizar mas profundamente

sobre un concepto de paradigma de un cuarteto disefio-ensefianza-rehabilitacidn-digitalizacién.
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