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Presentacion

La Administracion Federal de Servicios Educativos en el Distrito Federal (AFSEDF), a través
del Programa de Pedagogia Hospitalaria da respuesta a la demanda de una alternativa
psicopedagdgica, para nifios y adolescentes en estado de vulnerabilidad, con padecimien-
tos cronicos e impedidos en sus oportunidades para continuar su escolaridad dentro del
contexto de atencion a la diversidad.

Concientes de que tal labor educativa hace indispensable contar con maestros con sen-
sibilidad hacia la problemética social, experiencia, responsabilidad, capacidad de afrontar
diversos retos y constante actualizacién, hemos disefiado el Primer Diplomado en Pedago-
gia Hospitalaria que favorece el desarrollo de competencias docentes especificas, dirigidas
a fortalecer el desempefio profesional en el hospital. La AFSEDF inici6 en octubre del afio
2008 un programa de formacion de docentes hospitalarios que contempla los aspectos
fundamentales de la intervencion educativa de nivel bésico en el ambiente hospitalario.

Una de las ideas fundamentales al concebir este programa, es reconocer en las institu-
ciones de salud un ambiente diverso en condiciones y experiencias, donde el docente pone
en juego sus conocimientos, habilidades y disposicion para integrarse como un eslabén
mas de un equipo heterogéneo, en el que colabora respetando limites de accién, para con-
formar un grupo interdisciplinario que compromete su tarea con un fin comdn: el bienestar
y desarrollo integral del alumno. En ningun otro contexto se percibe mejor el concepto de
desarrollo integral como en un hospital, donde la salud adquiere un papel preponderante y
los factores psicosociales y familiares se complementan en los procesos de aprendizaje de
manera interdependiente e imprescindible.

Ahora la educacién inclusiva exige espacios de intercambio de experiencias y cono-
cimientos, razén de ser de este Primer Diplomado donde la teoria sobre comunidades
de aprendizaje, ambientes escolares, logro académico y formacién en valores, adquiere el
significado preciso para contribuir a la preparacion de los profesionales que participan en
el permanente proceso de aprendizaje de alumnos en condicion de hospital. En el campo
de estudio de la pedagogfa hospitalaria, la equidad destaca como uno de los principales
componentes de la calidad educativa, al atender a la diversidad de una poblacién con ca-
racteristicas y necesidades muy particulares, mediante programas de actualizacién docente
apropiados a distintas condiciones y circunstancias. Todo un desafio.

Esperamos que esta Memoria del Primer Diplomado en Pedagogia Hospitalaria, consti-
tuya en México, un referente y punto de partida, para incursionar en la investigacion y la
préctica de esta rama de la educacion.

Dr. Luis Ignacio Sénchez G.
Administrador Federal
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Introduccion

Los complejos contextos socioculturales de la poblacidn del Distrito Federal demandan cada
vez mas un alternativas destinadas a la atencion de grupos sociales especificos en condicion
de vulnerabilidad. En este sentido, los alumnos que por padecer una enfermedad crénica no
se encuentran en condiciones de asistir a una escuela regularmente, requieren una opcion en
los centros hospitalarios, para contar con igualdad de oportunidades, ya que “no alcanzan a
través de acciones educativas normales, los niveles educativos, sociales y otros apropiados a
su edad” (UNESCO, 1983).

Como queda de manifiesto los profesionales que asuman esta tarea, requieren compromiso,
responsabilidad y actualizacion permanente. Actitud, aptitud y conocimientos indispensables
para afrontar, con calidad, el reto de favorecer la permanencia y egreso de la educacién basica
de alumnos en condicién hospitalaria.

Este libro de apuntes registra, de manera general, la experiencia del Primer Diplomado en
Pedagogia Hospitalaria y pone a disposicion de los maestros que laboran, o pretenden incur-
sionar en este ambito, los contenidos abordados con el fin de orientar y enriquecer su practica
profesional:

El primer médulo, que se presenta aqui en el primer capitulo, contempla la participacién de
las organizaciones internacionales mas representativas en el terreno de la pedagogia hospita-
laria: la Organizacion Europea de Pedagogos Hospitalarios (HOPE) y la Red Latinoamericana
y de EI Caribe por el derecho a la educacion de nifias, nifios y jévenes hospitalizados o en
tratamiento (Redlaceh), con el fin de contextualizar el tema en un dmbito més amplio, desde
dos grandes vertientes, la europea y la latinoamericana. Las aportaciones de Chile y Espafia,
en particular, brindan datos, estrategias y visiones muy concretas y valiosas, sobre la practica y
trayectoria recorrida hasta ese momento por las dos naciones.

En el segundo médulo, que constituye el sequndo capitulo de este libro, la perspectiva inter-
sectorial marca el trabajo colaborativo con aportaciones de especialistas del sector salud, quienes
abordan temas que el docente debe considerar como herramientas indispensables, en su adap-
tacién al ambiente y a equipos de trabajo de las instituciones de salud; tomando en cuenta las
caracteristicas de los diversos padecimientos y tratamientos, asi como la dindmica y reglamentos
de los hospitales, con el fin de ofrecer un servicio de calidad.

La intervencidn de profesionales en disciplinas complementarias, permite con su experiencia
y conocimientos, ampliar en el tercer mddulo nuestra visién del nifio y del adolescente, su
desarrollo e intereses; desde materias como la tanatologfa, la ciencia y el mundo de los juegos
electronicos, con el objetivo de sensibilizar al docente ante los cambios y la necesidad de
mantenerse actualizado, tanto en métodos de ensefianza y/o enfoques, como en inquietudes
del entorno actual.

Finalmente, el cuarto mddulo del diplomado, que integra el tercer capitulo de esta edicion, intro-
duce al maestro al conocimiento de la escuela hospitalaria de educacion basica en distintas latitu-
des: concepcion, modelos de atencién, programas de estudio, desarrollo de competencias, enfoque
ludico, métodos diversos, referentes tedricos y propuestas de sequimiento y evaluacion.

A partir de las reflexiones recogidas en cada mddulo, los participantes elaboran un ensayo acerca
de sus inquietudes en pedagogia hospitalaria, a fin de profundizar en temas de su interés, los que
han dado lugar a explorar a profundidad lineas permanentes de investigacion en la materia.




“Los estados miembros reconocen la importante
funcion que desempeiian los medios de comunicacion
y velardn porque el nifio tenga acceso a informacion

y material, procedentes de diversas fuentes
nacionales e internacionales, en especial aquéllos
cuyo objetivo tengan por finalidad promover su
bienestar social, espiritual, moral y su salud fisica y
mental”

Articulo 17. Declaracion de los derechos de los nifios. ONU 1989
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Pedagogia hospitalaria en el
contexto internacional

Capitulo 1
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Carta europea de los
derechos de los nifos
hospitalizados

(Extracto de la Resolucion A2-25/86 de
13 de mayo de 1986 del Parlamento Europeo)

1.- Derecho al menor a que no se le hospitalice sino en el caso de que no pueda recibir los
cuidados necesarios en su casa 0 en un ambulatorio y si se coordinan oportunamente,
con el fin de que la hospitalizacion sea lo més breve y rapida posible.

2.- Derecho al menor a la hospitalizacion diurna, sin que ello suponga una carga econo-
mica adicional a los padres.

3.- Derecho a estar acompafiados de sus padres o de la persona que los sustituya el mayor
tiempo posible durante su estancia en el hospital, no como espectadores pasivos sino
como elementos activos de la vida hospitalaria, sin que eso implique costos adiciona-
les; el ejercicio de este derecho no debe perjudicar en modo alguno ni obstaculizar la
aplicacién de tratamiento al que hay que someter al menor.

4.- Derecho al nifio a recibir informacién adaptada a su edad, su desarrollo mental, su
estado afectivo y psicolégico, con respecto al conjunto del tratamiento médico al que
se le somete y a las perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece.

5.- Derecho al nifio a una recepcion y seguimiento individuales, destinandose en la medida de lo
posible los mismos enfermeros y auxiliares para dicha recepcién y los cuidados necesarios.

6.- Derecho a negarse (por boca propia, de sus padres o de la persona que los sustituya)
como sujetos de investigacion y a rechazar cualquier cuidado o examen cuyo propdsito
primordial sea educativo o informativo y no terapéutico.

7.- Derecho de sus padres o de la persona que los sustituya a recibir toda la informacion re-
|ativa a la enfermedad y al bienestar del nifio, siempre y cuando el derecho fundamental
del nifio al respecto de su intimidad no se vea afectado por ello.

8.- Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a expresar su conformidad con
los tratamientos que se aplican al nifio.

9.- Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a una recepcion adecuada y a
su seguimiento psicosocial a cargo del personal con formacion especializada.

10.- Derecho a no ser sometido a experiencias farmacoldgicas o terapéuticas. Sélo los
padres o la persona que los sustituya, debidamente advertidos de los riesgos y de las
ventajas de estos tratamientos, tendran la posibilidad de conceder su autorizacién, asi
como de retirarla.

11.- Derecho del nifio hospitalizado, cuando esta sometido a experimentacion terapéutica,
a estar protegido por la Declaracién de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial y sus
subsiguientes actualizaciones.
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12.- Derecho a no recibir tratamientos médicos inGtiles y a no soportar sufrimientos fisicos
y morales que puedan evitarse.

13.- Derecho (y medios) de contar con sus padres o con la persona que los sustituya en los
momentos de tension.

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

15.- Derecho a recibir, durante su permanencia en el hospital, los cuidados prodigados por
un personal calificado, que conozca perfectamente las necesidades de cada grupo de
edad, tanto en el plano fisico como en el afectivo.

16.- Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitando todo lo posible su hospita-
lizacién entre adultos.

17.- Derecho a disponer de locales amueblados y equipados de modo que respondan a sus
necesidades en materia de cuidados, de educacion y de juegos, asi como a las normas
oficiales de seguridad.

18.- Derecho a proseguir su formacion escolar durante su permanencia en el hospital, y
beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material didactico que las auto-
ridades escolares pongan a su disposicion, en particular en el caso de hospitalizacién
prolongada, con la condicion de que dicha actividad no cause perjuicios a su bienestar
y/o no obstaculice los tratamientos que se siguen.

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

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

21.- Derecho a la seguridad de recibir los cuidados que necesita, incluso en el caso de que
fuera necesario la intervencion de la justicia, si los padres o personas que los sustituya
se niegan por razones religiosas, retardo cultural, de perjuicios o no estan en condicio-
nes de dar los pasos necesarios para hacer frente a la urgencia.

22.- Derecho del nifio a la necesaria ayuda econdmica y moral, asi como psicosocial, para
ser sometido a examenes y/o tratamiento que deban efectuarse necesariamente en el
extranjero.

22.- Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la aplicacién de la
presente Carta en el caso de que el nifio tenga necesidad de hospitalizacion o examen
médico en paises de no formen la Comunidad Europea.
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La Pedagogia Hospitalaria
en Europa

Christian Lieutenant

En Europa, la atencién al problema de la educacion de los nifios hospitalizados ha expe-
rimentado un gran auge en los Ultimos afios, sobre todo entre diversos colectivos como
ministerios de educacion, autoridades locales, administraciones hospitalarias, personal mé-
dico, asi como educadores, pedagogos, maestros y psicdlogos. Cuesta tiempo convencer
al personal sanitario y a la administracion que el nifio enfermo precisa apoyo médico y
educativo, especialmente cuando se halla hospitalizado.

Desde principios del siglo XX se iniciaron algunos proyectos de escuelas hospitalarias y
poco a poco se fueron impartiendo clases en diversos hospitales, pero durante la Segunda
Guerra Mundial dicha actividad se vio muy reducida. Décadas después, en octubre de
1988 tuvo lugar el primer Congreso Europeo sobre la Educacién y la Ensefianza de los
Nifios Hospitalizados, organizado por iniciativa de un grupo de pediatras y educadores
del Centro Médico Universitario de la ciudad de Liubliana (Eslovenia). Como resultado de
este encuentro surgio la iniciativa de crear una asociacion europea de educadores hospi-
talarios; comenz6 asf una andadura centrada, desde un principio, en defender el derecho a
la educacion de los pacientes pediétricos y en potenciar el rol del pedagogo y el profesor
hospitalarios, dando a conocer la importancia y el alcance de sus trabajos. En 1992, se
celebro el sequndo Congreso Europeo de Pedagogia Hospitalaria en Viena (Austria). A él
asistieron mas de 350 profesores y pedagogos procedentes de 20 paises europeos. Du-
rante este congreso se dieron los pasos necesarios para la creacion definitiva de la HOPE
(Hospital Organisation of Pedagogues in Europe), una asociacién internacional, con fines
cientificos y educativos, centrada en la ensefianza y la atencién pedagégica de los nifios y
jovenes enfermos y hospitalizados.'

Los objetivos que propone la Asociacion Europea de Pedagogos Hospitalarios son los
siguientes:

e Defender y garantizar el derecho de los nifios hospitalizados a recibir una educacion
apropiada a sus necesidades individuales en un entorno adecuado.

e Asegurar la continuidad de esta educacion para aquellos nifios enfermos que, tras un in-
greso hospitalario, deban convalecer en el propio domicilio por un periodo prolongado.

¢ Promover la figura del pedagogo y del profesor hospitalario.

e Actuar de mediadora entre todos los profesionales implicados en el campo de la atencion
de la hospitalizacién infantil (médicos, enfermeras, psicélogos, asistentes sociales...).

e Representar, comunicar y defender los puntos de vista de los profesores hospitalarios.

e Fomentar los contactos y el intercambio de experiencias entre los profesionales de la
educacion que trabajan en los hospitales o con nifios enfermos.

¢ Determinar y promover una formacion profesional especifica para los educadores que
trabajan en los hospitales.

e Potenciar investigaciones en todos los dmbitos de la pedagogia hospitalaria y publicar
resultados y ejemplos précticos de dicha actividad.

T Annexe au moniteur Belge, 29 de julio, 1994. N° Identificacion: 14026/94. Esta asociacion se rige por la ley belga
del 25 de octubre de 1919, modificada el 6 de diciembre de 1954.
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e Organizar o colaborar en la organizacién de congresos y seminarios.

e Divulgar, entre los miembros, informacion a nivel europeo sobre trabajos, encuentros,
jornadas y congresos, a través de correspondencia periodica.

o Actuar como agente unificador de todas las organizaciones europeas relacionadas con
la pedagogia hospitalaria.

Las actividades de la asociacién son muchas y muy variadas; de entre todas ellas pueden
destacarse las siguientes:

o Realizacion de un congreso europeo sobre pedagogia hospitalaria, al menos cada cuatro
afios.

e Celebracion de una asamblea general cada dos afios.

e Organizacién de seminarios, visitas e intercambios de profesores.

o Newsletter, publicacién periddica informativa de las diversas actividades de la asocia-
cién e informaciones de interés en el émbito de la pedagogia hospitalaria europea.

e Puesta en marcha y dinamizacidn de trabajos conjuntos sobre un mismo tema entre
profesores de diferentes paises a través de la participacion en talleres.

De esa forma, las actividades educativas en los hospitales se han ido consolidando pau-
latinamente y las condiciones escolares de los nifios hospitalizados, han mejorado enorme-
mente durante los dltimos 20 afios. En la actualidad, la educacion es un derecho previsto
para todos los nifios entre 5y 18 afios. No obstante, la provision de estos servicios entre los
nifios hospitalizados se encuentra todavia incompleta, pues faltan pedagogos y maestros
en muchos hospitales europeos. Algunos docentes estan contratados directamente por el
propio hospital o asociaciones privadas, pero la mayorfa dependen de la Administracion
Educativa del Estado.

Los profesores ensefian siguiendo el curriculo impartido en las escuela regular, adaptan-
dolo a las necesidades individuales de cada paciente y procurando que el nifio desarrolle los
hébitos de trabajo para su reingreso a la escuela de origen. La educacion hospitalaria se en-
cuentra normada por una serie de leyes y las responsabilidades administrativas se comparten
entre dos ministerios europeos: el de Educacion y el de Salud.

No existe un curriculo especifico de formacion para la labor docente en un hospital;
aunque la mayoria de estos profesores han recibido algtin curso en educacién especial. Asi,
tras los tres o cuatro afios de formacidn obligatoria como docentes, los maestros cursan un
afio mas o dos de posgrado. Debido a que la pedagogia hospitalaria no esté reconocida
en Europa como una rama especial dentro de los estudios universitarios, los profesores
demandan un sistema de entrenamiento avanzado. Se persigue el establecimiento de una
pedagogia especifica en el nifio hospitalizado y una formacién del profesorado.

Entre los principales problemas con los que se enfrentan los profesionales de la educa-
cién en los hospitales figuran: las diferencias en las edades y capacidades de los nifios, asi
como en sus periodos de estancia hospitalaria. Para aquellos pacientes que permanecen en
sus casas pero no se hallan en condiciones de asistir a la escuela durante amplios periodos
de tiempo, se ha creado un proyecto de ensefianza a domicilio. Dicho proyecto se esta ex-
tendiendo gradualmente a otros colectivos de enfermos crénicos. Un grupo de tutores, es-
pecialmente entrenados, trabajan con los nifios en sus casas. Basandose en la igualdad de
oportunidades, el objetivo principal es el de continuar con la tarea de aprendizaje escolar
del nifio, a fin de que éste pueda luego reintegrarse en su escuela. Se persigue una estrecha
cooperacion entre el profesorado del plantel del nifio y el tutor que lo atiende en su casa.

Es necesario que cada profesional de la educacién realice la adaptacion de modelos, pro-
gramas, estrategias y propuestas, con el fin de intervenir de manera éptima en el contexto
hospitalario, cuyos beneficiarios principales son siempre los nifios y jévenes enfermos.
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La situacion en Espania:
una experiencia relevante

Olga Lizasoain

Las actividades de pedagogia hospitalaria en Espafia siguen, fundamentalmente, la linea
europea. Son muchos los hospitales —publicos y privados— que disponen de escuela o
aula hospitalaria para los nifios ingresados, en los cuales se realizan actividades pedagégi-
cas. En dichas aulas se imparten los contenidos escolares habituales, procurando siempre
la atencion personalizada al alumno. El objetivo que se persigue es la atencion al nifio
enfermo desde el punto de vista escolar, humano, social y psicolégico. Los profesionales
que atienden estas aulas son basicamente maestros que dependen en su mayoria del
Ministerio de Educacién o de las Consejerfas de Educacion. Periddicamente se organizan
jornadas de pedagogia hospitalaria, en las que se dan cita pediatras, pedagogos, psiclo-
gos, maestros y demas profesionales relacionados con el dmbito de la enfermedad y de la
hospitalizacion infantil.

El marco legislativo de las actuaciones educativas en los centros hospitalarios del te-
rritorio espafiol viene definido por la Ley 13/1982 de abril, sobre la Integracion Social
de los Minusvalidos (LISMI), en cuyo articulo 29 se establece que “todos los hospitales
tanto infantiles como de rehabilitacion, asi como aquéllos que tengan servicios pediatricos
permanentes, sean de la Administracion del Estado, de los Organismos Auténomos de ella
dependientes, de la Seguridad Social, de las Comunidades Auténomas y de las Corporacio-
nes Locales, asi como los hospitales privados que regularmente ocupen cuando menos la
mitad de sus camas con enfermos cuya estancia y atencion sanitaria sean abonadas con
cargo a recursos publicos, tendran que contar con una seccion pedagogica para prevenir
y evitar la marginacién del proceso educativo de los alumnos en edad escolar internados
en dichos hospitales”.

Los programas para la atencion educativa a los nifios hospitalizados tras el convenio
Aulas Hospitalarias, firmado el 18 de mayo de 1998 entre el Ministerio de Educacién
(MEC) y el Ministerio de Sanidad, tiene como objetivo desarrollar un programa de atencion
educativa a la poblacion hospitalizada en edad escolar obligatoria, permitiendo asf la con-
tinuidad en su proceso educativo, al favorecer su promocién académica y crear un marco
educativo en los hospitales adecuado a sus necesidades. Las unidades escolares de apoyo
de los centros hospitalarios, incluidos en esta red, son atendidas por maestros funcionarios
del MEC que, coordinados con las instituciones hospitalarias, garantizan la continuidad del
proceso educativo de los nifios.

Para la ejecucion de este convenio, el MEC establece las dotaciones de profesorado,
equipamiento y gastos de funcionamiento de las unidades escolares. Por su parte Sa-
nidad se compromete a habilitar espacios suficientes en los centros hospitalarios para
el funcionamiento de las unidades escolares, asumir los gastos derivados de la infraes-
tructura de las mismas, mantenimiento y conservacion, y de las dotaciones de equipos
informaticos y audiovisuales. Los recursos educativos, que institucionalmente se ofrecen
en las aulas hospitalarias para la atencion del alumnado hospitalizado, se han puesto en
funcionamiento desde distintos programas, ofreciendo diferentes modelos pedagégicos
de intervencion.
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El nuevo marco legal regulador de ordenacién de las acciones dirigidas a la compen-
sacién de desigualdades en educacion, abre las vias para la homogeneizacién de un mo-
delo organizado, flexible y adaptado a la realidad hospitalaria que posibilite una atencion
adecuada a las necesidades del alumno hospitalizado; definiendo estas actuaciones como
Unidades de Apoyo en Instituciones Hospitalarias. Las tareas de asesoramiento, gestion,
coordinacion y control de las actividades educativas, desarrolladas en tales unidades, se
incluyen en los planes y programas educativos de las direcciones provinciales correspon-
dientes.

El alumnado atendido en las aulas hospitalarias se integra mayoritariamente por nifios
hospitalizados en edad escolar obligatoria en el pais (6-16 afios); aunque, dependiendo
de la disponibilidad de espacios y recursos personales, dicha atencién educativa se ex-
tiende también al alumnado de educacion infantil (3-6 afios), asi como al de educacion
secundaria posterior a la obligatoria. En las actuaciones educativas que se desarrollan,
y atendiendo a la duracién de la hospitalizacion, se distinguen los siguientes grupos de
alumnos y porcentajes:
¢ Alumnado de larga hospitalizacion (mas de 30 dias): 20 %

e Alumnado de media hospitalizacion (entre 15y 30 dias):30 %

e Alumnado de corta hospitalizacion (menos de 15 dias): 50 %

Los procedimientos de adscripcion del profesorado a las aulas hospitalarias dependen
de la situacion juridico-administrativa en la que se encuentran estas unidades. Asi, se pue-
den diferenciar las siguientes situaciones:

o Aulas hospitalarias dependientes del MEC. El profesorado que desarrolla su labor docen-
te en estas unidades pertenece al cuerpo de maestros de educacion primaria, y la forma
de prevision de plazas depende de la situacion de las mismas:

e Aulas creadas o habilitadas como unidades de educacidn especial, algunas de las cuales
se configuran como centros de educacidn especial. Los docentes pueden acceder a es-
tas plazas mediante el concurso general de traslados por la especialidad de pedagogia
terapéutica.
Aulas habilitadas como unidades de apoyo del programa de educacién compensatoria.
La adscripcién del profesorado a ellas se produce mediante la concesién de comision de
servicios, con caracter anual. Actualmente, para el acceso a los puestos de docentes en
las aulas hospitalarias no existe como requisito una formacion especifica. La diversidad
de formacion que, en funcién de su procedencia y modo de adscripcion, puede tener
cada educador ha hecho necesario que se establezcan planes de formacién permanen-
te, especificamente dirigidos al profesorado de las aulas hospitalarias. Se desarrollan
actividades de actualizacion en diversos aspectos relacionados con el contexto educati-
vo hospitalario. Dichas actividades formativas se contemplan en los respectivos planes
provinciales de formacion del profesorado y se centran en torno a los siguientes ejes
formativos:

e Disefio y elaboracion de un proyecto curricular adaptado a las aulas hospitalarias.

Tratamiento de las areas curriculares en el contexto hospitalario, adecuando recursos,

metodologias y actividades.

Utilizacion de recursos informaticos y audiovisuales en las aulas hospitalarias.

Elaboracion y desarrollo de programas de atencién domiciliaria.

A pesar de la disparidad existente, tanto en |a tipologia de las aulas hospitalarias como

en la procedencia y los procedimientos de la adscripcion del profesorado a ellas, su or-

ganizacién y funcionamiento comparte unos criterios generales uniformes, reflejando, en
todo caso, las particularidades derivadas de aspectos caracteristicos que diferencian a cada
uno de los centros hospitalarios. La realizacion de las diversas actividades sélo es posible

18




MEMORIA DEL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

tomando como punto de partida un modelo organizativo flexible, adaptable a los diversos
factores condicionantes presentes en cada aula hospitalaria.

Los elementos que configuran el plan de actuacion en las aulas hospitalarias, generales
y comunes a todas ellas, son basicamente las actividades de ensefianza-aprendizaje en
torno al curriculo escolar (que se desarrollan tanto en el aula como en las habitaciones
de los nifios, cuando éstos deben de permanecer encamados), asi como las actividades
ludico-formativas (dirigidas a mejorar la situacion personal, psicoafectiva y social del nifio
enfermo hospitalizado). Dentro del programa Nuevas Tecnologias de la Informacion y de
la Comunicacién, hay proyectos de teleeducacion en aulas hospitalarias. Su objetivo es
aportar las herramientas telematicas, formativas y organizativas necesarias para crear un
espacio de aprendizaje, comunicacion y apoyo a los alumnos de las aulas hospitalarias. Se
trata de un medio de superar barreras y romper el aislamiento del alumnado enfermo y
hospitalizado.

Es preciso hacer referencia al hecho de que, en la actualidad, se esta reduciendo con-
siderablemente la duracion media de la hospitalizacion, lo que reclama un cambio en los
modos de intervencion de la pedagogia hospitalaria a través, por ejemplo, de programas
especificos de intervencién. Se afiade también que son muchos los profesionales involucra-
dos en las actividades de pedagogia hospitalaria, principalmente maestros y pedagogos, lo
que exige una colaboracién interdisciplinar entre todos ellos; extensible a médicos y enfer-
meras, psicdlogos, asistentes sociales, animadores socioculturales y demas profesionales en
contacto con el nifio enfermo y hospitalizado, sin olvidar la labor del voluntariado. Otro de
los grandes retos de la accion educativa, actualmente, radica en atender y ampliar el campo
de accién a nifios y jovenes con trastornos psiquitricos.
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Chile: pionero y lider

Maria Bori

La pedagogia hospitalaria chilena parte de una definicién amplia del término educacion
para internarse en el proceso que Chile ha vivido dentro de la llamada educacién especial
y llegar a la realidad de la pedagogia hospitalaria; ya que para llegar a los modelos de
intervencion en Chile, es necesario abundar en el concepto y consecuencias de esta mo-
dalidad educativa.

A lo largo de la historia se conocen diversas definiciones de educacién vinculadas al
concepto de conocimiento. Asi como en la cultura helénica, el conocimiento (gnosis) fue
el acto producido por la inteligencia en la que el sabio era el poseedor de la ideas, en
el mundo semita el conocimiento no era la idea asimilada o discurrida sino la toma de
conciencia y la decisién asumida en la vida. En ésta, la sede del conocimiento no era la
mente sino el corazdn. En coherencia con esto Bentue afirma: “la educacién es més el
proceso de formacién de la conciencia que el de informacion de la inteligencia. Y, por
lo mismo, es mas la motivacién para el ejercicio de la libertad que la transmisién de
técnicas que permitan el manejo de las informaciones aprendidas” en su libro £ducacion
valdrica y teologia.

En Chile, a mediados del siglo XIX y fruto del limite frente al que se encontr la ciencia
médica con infantes en situaciones especiales, concretamente nifios con déficit auditivo,
es que surgio una primera accién desde la pedagogia que constituyd la primera escuela de
caracter especial para atender a nifios que requerian atenciones diferentes y especiales. Se
empezd a hablar de Educacion Especial que, segin el documento del Mineduc, " desde sus
inicios ha estado estrechamente vinculada con las ciencias de la medicina y la psicologia.
Desde estas perspectivas se inicio el estudio y descripcion de los déficits, estableciendo
amplias y detalladas categorias clasificatorias, en funcién de la etiologia, con el propésito
en un principio, de ‘curar o corregir’ la situacion deficitaria o patolégica (modelo biomé-
dico) y més tarde, basado en el enfoque psicoldgico, de adaptar las intervenciones a las
particularidades del déficit diagnosticado y definido.”?

En los afios de 1960 ya existia en la Universidad de Chile un centro de profesores es-
pecialistas en deficiencia mental. Alrededor de la siguiente década en los hospitales pibli-
cos se iniciaron trabajos de investigacion clinica en trastornos especificos del aprendizaje,
epilepsia, paralisis cerebral, etcétera. En ese contexto es de resaltar que los profesores de
cuatro escuelas especiales del pais participaron activamente en las reuniones clinicas de
los respectivos centros hospitalarios. Junto con todo este despertar, y como una iniciativa
Gnica en todo Chile, en el afio de 1960 se inici6 la primera escuela hospitalaria del pais
ubicada en el Hospital de Nifios Leonor Mascayano, actualmente Hospital Clinico Regional
Guillermo Grant Benavente, situado en la ciudad de Concepcidn.

A partir de 1978 con el informe Warnock se ampliaron los conceptos de Educacion
Especial y Necesidades Educativas Especiales. Como dice Grau, las necesidades educativas
especiales son situaciones “que puede encontrarse cualquier alumno, en cualquier momen-
to de su vida, que precise de actuaciones especiales en forma permanente o transitoria,
dependiendo de la cronicidad de la circunstancia, asi como la personalidad del nifio y su

2 Ma. P.Godoy, Ma. L. Meza y A. Salazar, Antecedentes histdricos, presente y futuro de la Educacion Especial en Chile,
Mineduc, Chile, 2004

20




MEMORIA DEL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

interaccién con la familia”, definicién que preludia las demandas de educacion de los
nifios en situacion de enfermedad en Chile.

En la década de 1990 se plantearon en Chile nuevas concepciones sobre la discapacidad
y se promulgd en 1994 la ley 19,284 sobre la “Plena Integracion Social de las Personas
con Discapacidad” que en su articulo 31 dice: “A los alumnos del sistema educacional, del
nivel basico, que por las caracteristicas de su proceso de rehabilitacion médico-funcional,
requieran permanecer internados en centros especializados por un periodo superior a tres
meses, el Ministerio de Educacion les proporcionard la correspondiente atencion escolar, la
que sera reconocida para los efectos de continuacion de estudios de acuerdo a las normas
que establezca ese Ministerio”.

Referente a la atencién pedagdgica en nifios en situacion de enfermedad, a mediados
de los noventa se impulsd una sala educativa en el Hospital San Borja Arriaran, liderada
por dos psicopedagogas y con financiamiento del Departamento de Salud. En diciembre
de 1995 el Ministerio de Salud publicé la “Norma administrativa sobre derechos del nifio
hospitalizado” en la que se declaré que todo menor hospitalizado tiene, entre otros de-
rechos, que "“se le otorguen todas las facilidades posibles para que pueda continuar con
su formacién escolar en caso de hospitalizacién prolongada, promoviendo la Direccion
del Establecimiento o del Servicio de Salud, segun corresponda, acuerdos o convenios con
organismos educacionales”.

A partir de esta declaracion, alumnas de educacion preescolar de la Universidad del Pa-
cifico realizaron sus practicas en el Hospital Luis Clavo Mackenna (1995) y en la Corpora-
cion de Ayuda al Nifio Quemado (Coaniquem, 1996) donde dio inicio el Proyecto Educativo
de Casabierta. También en 1996 comenzd el “Proyecto de Intervencién educativa en nifios
enfermos de Céncer” del Hospital Dr. Sétero del Rio con fondos del Ministerio de Salud
(PINDA), dando lugar al afio siguiente a la Escuela Oncolégica no. 116 Dr. Sétero del Rio.
En el mismo 1997 se cred la Fundacion Educacional Carolina Labra Riquelme y se pusieron
en marcha actividades pedagdgicas en el Hospital Exequiel Gonzélez Cortés.

En 1998 la Fundacién Carolina Labra Riquelme, en conjunto con la Corporacion de Ami-
gos del Hospital Exequiel Gonzélez Cortés (Corpameg) y el Ministerio de Salud—Protocolo
PINDA, presentaron al Ministerio de Educacién el Proyecto Educativo de Aulas Hospitala-
rias. Las autoridades de este ministerio acogieron la propuesta, lo que posibilitd que en
junio de 1999 el Ministerio de Educacion reconociera la existencia de escuelas y aulas
hospitalarias a partir de la modificacion del Decreto de Educacién no.1 de 1998 agregando
el titulo V " De la educacién de las nifios y nifias en proceso de rehabilitacion internados en
establecimientos hospitalarios”, cuyo articulo 25 dice a la letra: “Los recintos hospitalarios
destinado a la rehabilitacion y/o atencién de alumnos que sufren enfermedades crénicas
(como por ejemplo hemodializados, ostomizados y oxigeno-dependientes), patologias agu-
das en curso prolongado (tales como quemados, politraumatizados u oncoldgicos) o, de
otras enfermedades que requieran de una hospitalizacion de mas de tres meses, podran
implementar un recinto escolar cuyo Unico propésito sera favorecer la continuidad de estu-
dios bésicos de los respectivos procesos escolares de estos nifios y nifias”. Desde entonces
a la fecha Chile cuenta con 29 establecimientos educacionales considerando aulas, escue-
las y colegios hospitalarios, reconocidos por el Ministerio de Educacion.

En el afio 2001 un grupo de personas e instituciones comprometidos con el desarrollo
de la pedagogia hospitalaria se unieron con el objetivo de brindar una mejor atencién edu-
cativa al nifio, nifia o joven en situacion de enfermedad a través de la creacion de redes, lo
que origing la Corporacién para el Desarrollo de Aulas hospitalarias (Cedauh), cuya misién
es promover el derecho a la educacion de nifios y jovenes en situacion de enfermedad a
través de la difusion, reflexion, formacion continua e investigacion de esta nueva moda-
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lidad educativa, la pedagogia hospitalaria. El desarrollo de esta modalidad en Chile y su
practica pedagdgica ha impulsado a la Cedauh, junto con el Departamento de Educacion
Especial del Ministerio de Educacion, a promover la modificacion de la legislacion relativa
al asunto en julio de 2007, posibilitando que la atencion en las escuelas hospitalarias sea
reconocida por dia atendido y se amplie a toda la educacién obligatoria en Chile, que es
hasta los dieciocho afios.
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Recorrido breve
por América Latina y El
Caribe

Sylvia Riquelme

Unificar criterios en torno a la tematica educativa de América Latina y El Caribe es un gran
desafio, tanto por la diversidad entre los paises, como la que existe al interior de cada
uno de ellos; ademas, los avances de la region, en educacién, no son homogéneos; de
ello dan cuenta diversos estudios realizados por la Oficina Regional de Educacién de la
UNESCO para América Latina y el Caribe (OREALC/UNESCO) y la Organizacion de Estados
Iberoamericanos (OEl), entre otras instancias internacionales. El informe de seguimiento
de educacion para todos (EPT) en el mundo, plantea en el capitulo destinado a América
Latina y El Caribe, que la desigualdad econdmica de la regién es mucho mas alta que en
otras partes del mundo, y que los avances en educacion son insuficientes, pues no se esta
cumpliendo con los plazos estipulados y adn persisten las disparidades en el acceso a una
educacion de calidad y con equidad.

En mayo de 2009, en El Salvador, se celebré la XVIII Conferencia Iberoamericana de
Educacion. En ella, el debate se orientd hacia los bicentenarios historicos latinoamerica-
nos: la idea es hacer coincidir con estas efemérides el desarrollo de metas especificas en
educacion a modo de resignificar las celebraciones, es decir, dar una cohesion a la comuni-
dad iberoamericana con relacién a metas comunes para construir sociedades mas justas e
inclusivas. Tal proyecto se denomina “Metas educativas 2021: la educacion que queremos
para la generacion del bicentenario”. El contexto en el que se desarrolla dicho acuerdo se
orienta por:

¢ Jomtien 1990, Declaracién Mundial sobre la Educacién para todos, basada en la Decla-
racion Universal de Derechos Humanos: “Toda persona tiene derecho a la educacién”
(Art. ).

e Dakar 2000, acuerdo de un marco de accion para el cumplimiento de las seis metas de
la educacion para todos (EPT).

Por consiguiente, al analizar el contexto en el que se estd avanzando educativamente
en la region, se hallan obstaculos que, las mas de las veces, se relacionan con las condi-
ciones econémicas y sociales de la poblacién, en especial en los sectores mas vulnerables
o desprotegidos. Los factores socioecondmicos limitan el avance en educacion; es dificil
aprender si se tiene hambre o si se habita en un hogar misero con pocas o escasas con-
diciones de higiene; o bien, cuando se debe aportar al sustento de la familia, no se tienen
materiales escolares, no se domina la lengua en la que se imparte la educacion o los padres
no saben leer ni escribir.

Estas condiciones favorecen la desercion escolar, flagelo que dota a las naciones de
un grupo de habitantes con aprendizajes y competencias insuficientes para afrontar las
exigencias, compromisos y deberes, asi como ejercer los derechos que poseen como ciuda-
danos. Es factible una educacién inclusiva que atienda la diversidad de intereses y nece-
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sidades de los estudiantes, y por ende la futura fuerza laboral de la region, pero requiere
aunar esfuerzos y voluntades en los sectores publico y privado.

El tema de estas paginas no habia sido tomado en cuenta hasta hace poco tiempo, y no
por falta de interés, sino por atender otras prioridades. Los nifios y jovenes en situacion de
enfermedad integran parte de este interés y gracias a los avances de la medicina podran
llegar, muchos de ellos, a ser parte de la sociedad productiva del futuro. Se ha adquirido un
compromiso con ellos: hacerlos visibles en sus paises y ciudades para darles el derecho a la
educacion. Por tal razén, nace la Red Latinoamericana y del Caribe por el derecho a la edu-
cacion de nifios, nifias y jovenes hospitalizados o en situacion de enfermedad (Redlaceh).

Redlaceh es una organizacién internacional sin fines de lucro que aboga porque el
derecho a la educacién se garantice durante toda la trayectoria vital de las personas, des-
de su nacimiento hasta su muerte. La idea de formar esta organizacion surgié desde la
convocatoria, en agosto de 2006, de la Fundacién Educacional Carolina Labra Riquelme,
quien junto con UNESCO y el Ministerio de Educacién de Chile, asumié el compromiso de
propiciar el intercambio de experiencias entre los paises de la region que estuvieran desa-
rrollando acciones educativas en centros de salud.

Fruto de ese primer planteamiento fue la Declaracién de Santiago, firmada por los paises
asistentes al evento; al afio siguiente, en agosto de 2007, se constituye Redlaceh, cercana
a la UNESCO.

Los objetivos que la Red propone se pueden resumir en tres dmbitos:

e Investigacion, desarrollo y publicaciones

e Formacion y perfeccionamiento docente

¢ Promocién, fomento y difusién de la pedagogia hospitalaria, de las aulas hospitalarias y
de los derechos del nifio, nifia y joven hospitalizados en el dmbito de la educacion

26 Escuelas -
Hospitalarias

e 14 Escuelas en Santiago

* 12 Escuelas en Regiones
Copiapo
Valparaiso
Vifia del Mar
Curico
Talca
Linares

_ Concepcion
. Temuco
Victoria
Angol
Osorno
Valdivia

G

COANIQUEM

mml
AL
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A continuacion se describen algunas experiencias documentadas por miembros de Redla-
ceh, de paises de América Latina y El Caribe® que han implementado atencién educativa en
hospitales y se da cuenta de ellas para ilustrar sus realidades:

ARGENTINA
La asociacion civil Semillas del Corazén por los derechos educativos del nifio enfermo Zifr“l'(')'jzgfe'i‘::l°”
surgi6 en 2004 en la ciudad de Cdrdoba, con la misién de promover y difundir los derechos  educativos del nifio
educativos de los infantes en situacion de enfermedad, a través de brindarles atencion ~ e"ferme
psicoeducativa y construir redes sociales para mejorar su calidad de vida y la de su familia.
La asociacion ha llevado a cabo diversas acciones para promover el crecimiento de la peda-
gogia hospitalaria, la formacion docente y la concientizacion sobre los derechos educativos
de los nifios hospitalizados.
Semillas del Corazén desarrolla los siguientes programas: el Cole en Casa, proyecto
de atencion educativa domiciliaria para nifios y adolescentes con enfermedades cronicas;
grupos terapéuticos para familiares de nifios en situacion de enfermedad cronica; talleres
Creativos y terapéuticos de artes plasticas para nifios y adolescentes, asi como capacitacion
docente.

BRASIL

En el Instituto Escuela Hospitalaria y Atencion Domiciliaria Nifio Vivo, de la ciudad de Sal- u‘;:'ptl‘g‘l’aff;‘;‘*'a
vador Bahia, la metodologia utilizada contempla el aspecto lidico, partiendo del abordaje  Atencién Domiciliaria
socio-constructivista. A partir del conocimiento previo de los alumnos hospitalizados, el "o Vive
curriculo escolar se adapta a la realidad de cada uno, integrando todas las éreas del cono-

cimiento. Los alumnos de la escuela en la casa de apoyo tienen también la oportunidad

de crear, expresarse con autonomia y desarrollar actividades educacionales relajantes y

diversificadas, fortaleciendo el vinculo entre el nifio y la escuela.

CHILE

La Escuela Hospitalaria G-545 en la ciudad de Concepcion, se encuentra ubicada en el fscuela Hospialria
Servicio de Medicina y Cirugia Infantil del quinto piso del Hospital Clinico Regional de
Concepcion, Guillermo Grant Benavente, para atender las secciones de Plastia, Ortopedia,
Medicina, Oncologia y, cuando es necesario, se asiste también a los servicios de Quema-
dos, Oftalmologia y Otorrinolaringologia. Esta escuela fue creada el 1 marzo de 1960 por
decreto general de la Republica de Chile N° 2633 del 1 de abril de 1960 correspondiente
al Ministerio de Educacién, y dio inicio en el Hospital de Nifios Leonor Mascayano, con
el nombre de Escuela Mixta de Segunda Clase Urbana N° 82, de 1° a 6° Afio de Educa-
cién Primaria. Tal establecimiento educacional se formé con la finalidad de mantener la
continuidad escolar de los nifios y nifias hospitalizados y ayudarlos en su recuperacién
emocional y psicoldgica.

El Aula Hospitalaria Talca, dio inicio a sus actividades hace cinco afios en el Hospital Regio-  Ava Hospitlaria
nal de esa ciudad, Region del Maule. Se encuentra ubicada al interior del nosocomio; im-

partiendo educacion prebasica, bésica y especial a todos los pacientes pediétricos en edad

escolar que padecen una enfermedad de curso prolongado. Las patologias que presentan

los pacientes hospitalizados en esta institucion son las siguientes:

e Cronicas: hemodializados, ostomizados, oxigeno dependientes, oncoldgicos.

¢ Agudas: de curso prolongado; quemaduras de tercer grado, politraumatizados.

3 Fundacién Carolina Labra R. — UNESCO 2007: Aulas Hospitalarias REFLEXIONES DE LA VIIl JORNADA SOBRE
PEDAGOGIA HOSPITALARIA.
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Corporacion del Nifio
Leucémico Conile

Corporacion de Ayuda
al Nifio Enfermo de
Cancer (CANEC)

Corporacion de
Colaboradores del
Hospital Exequiel
Gonzalez Cortés,
CORPAMEG

Escuela Hospitalaria
1913 Casabierta
Coaniquem,
(Corporacion de Ayuda
al Nifio Quemado)

e Otras: enfermedades que requieran una hospitalizacion superior a tres meses.

El aula hospitalaria es un complemento a la atencion médica que reciben los nifios. La
tarea aqui es lograr la adaptacion del nifio al medio hospitalario y evitar la total ruptura con
la escuela, favoreciendo el inicio y la continuidad del proceso educativo para reinsertarse
mas tarde al sistema educativo formal con posibilidades de éxito.

Desde 2001 la Corporacidn del Nifio Leucémico Conile, en la ciudad de Temuco, crea y
sostiene la Escuela Hospitalaria Conile, al servicio de los pacientes pediatricos en edad escolar
del Hospital Regional de Temuco Dr. Herndn Henriquez Aravena, Unico centro de especialidades
de laIX Region. A su vez, Conile mantiene un hogar de acogida donde los nifios y nifias, en com-
pafiia de un familiar, viven durante el tiempo de tratamiento médico, en especial los pacientes
con enfermedades oncoldgicas. A partir de la creacion de esta escuela se ha tenido que ampliar
la cobertura del hogar de acogida, hacia los pacientes con otras enfermedades crénicas y sus
familiares. Asimismo, a partir de 2007 Conile extendi6 la atencion educativa hacia los pacientes
pediatricos del Hospital San José de Victoria.

La Corporacion de Ayuda al Nifio Enfermo de Cancer (CANEC), es una entidad sin fines de
lucro que acttia como sostén de las escuelas del Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar,
desde el afio 2000, y del Carlos van Buren de Valparaiso, a partir de 2002. En ambas se
imparten educacion basica, prebasica y especial. Las escuelas funcionan en locales cons-
truidos por CANEC, los que ha dotado con equipos de computo, internet y gran cantidad
de material didactico, biblioteca, televisores, entre otros.

A estas aulas asisten nifios provenientes de toda la V Region, con diferentes patologfas,
como cancer, SIDA, cardiopatias y pacientes neurolégicos, por mencionar algunos, a los
cuales CANEC aporta dinero para transportacion, Utiles escolares, alimentos, ademas de
brindar ayuda econémica y social a sus familias.

La Corporacion de Colaboradores del Hospital Exequiel Gonzdlez Cortés en la ciudad de
Santiago, es una entidad sin fines de lucro que acttia como sostén de la Escuela Corpameg
de educacion bésica y prebasica. La escuela funciona en un local habilitado, especialmente,
al lado del servicio de urgencia del hospital, dotado de computadoras, internet y gran
cantidad de material didéctico, biblioteca, television y otros.

A esta escuela asisten nifios y jovenes provenientes de la zona sur con distintas pato-
logias como hemofilia, VIH, insuficiencia renal, dafios pulmonares, cardiopatias oxigeno-
dependientes, entre otros. La escuela aporta la movilizacion diaria, Utiles escolares, alimen-
tos, ademés de ayuda econdmica y social a sus familias.

El Ministerio de Educacion (Mineduc), reconocio, el 15 de octubre de 2002, la existencia
oficial de la Escuela Hospitalaria 1913 Casabierta Coaniquem, (Corporacion de Ayuda al
Nifio Quemado) inaugurado, sin embargo, en 1996. La escuela atiende a nifios de maternal
a jardin de nifios, a cargo de una educadora de preescolar y recibe a alumnos de basica
y media, los cuales son atendidos por dos profesoras de ensefianza basica y un educador
diferencial. Casabierta constituye una gran oportunidad para apoyar el desarrollo personal
de los apoderados, lo cual permite abrir ventanas en sus vidas y en consecuencia mejorar
aspectos de la convivencia familiar del nifio con secuelas de quemadura.

En 2005 se cre6 la Escuela de Apoderados a cargo de una educadora-coordinadora. La
Escuela de Apoderados constituye un programa pedagégico, destinado a potenciar a los
tutores en distintos planos de su desarrollo personal: cultural, humano, valérico y espiri-
tual. Es un espacio educativo de adultos, se puede aprender y ser alumno o bien ensefiar
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y convertirse en profesor, dependiendo de la motivacién de cada uno. A la vez constituye
un espacio fisico ubicado en las dependencias de la escuela hospitalaria, que acoge a los
apoderados de lunes a viernes entre las 10:00 y 18:30 horas. La escuela cuenta con un
mapa curricular que contempla una serie de siete talleres que se desarrollan durante la
semana, ajustandose de manera flexible a un horario preestablecido. La mayoria de los
talleres son realizados por la misma educadora-coordinadora, que funge —a veces— como
directora del nivel

La Escuela Hospital Clinico de la Pontificia Universidad Catdlica en Santiago, nace en la  Escuela Hospital
. . ., . Clinico de la Pontificia
Unidad de Neurorehabilitacion y Enfermedades Neuromusculares Pedidtricas de este hos-  universidad Catolica
pital, donde se trabaja integralmente con nifios victimas de enfermedades neuroldgicas. A
pesar de los logros terapéuticos que los nifios experimentaban, se identificé que la inclu-
sion escolar se vefa afectada en diversos aspectos y sus posibilidades de acceso al sistema
educativo se limitaban. Asimismo, se detecté que en diferentes unidades del departamento
existia un niimero considerable de nifios que también veia afectado su proceso educativo y
muchos de ellos, victimas de diferentes enfermedades, no tenian acceso al sistema escolar
comun. El diagnéstico de situacidn hacia mediados del 2003 era que parte importante de
la poblacion atendida en las diferentes unidades de pediatria presentaba limitaciones de
diversa indole para el acceso a la educacion. Es por ello que, a partir de esa fecha y hasta
febrero 2006, se desplegaron una serie de esfuerzos que finalmente desembocaron en la
creacion de una escuela hospitalaria.
Las lineas de atencion, cuyo eje es el nifio, incluyen metas en los dmbitos pedagogicos y
el desarrollo de estrategias que permiten una verdadera inclusién educativa, con la corres-
pondiente reinsercién en la educacion regular. Para esto, se consideran fundamentales la
participacion de la familia y los recursos educativos complementarios. Para el logro de tales
metas se han desarrollado alianzas estratégicas con la Facultad de Educacion de la Uni-
versidad, entregando a los nifios de la Escuela las mejores oportunidades de aprendizaje, y
a los alumnos de Educacién de pre y posgrado el entrenamiento necesario para atender y
educar a nifios con necesidades educativas especiales.

Fundacion Nuestros Hijos es una institucién privada sin fines de lucro creada en 1991, para ;‘i'j':::adé" Nuestros
asistir a menores de escasos recursos enfermos de cancer. Sus escuelas hospitalarias son
un ejemplo de colaboracion publico-privada en el area de la salud, que consigue fondos
con el sector privado para satisfacer necesidades concretas del sistema de salud piblica
que no alcanzan a ser cubiertas por el Estado. Entrega infraestructura y también asume la
manutencion y administracién de las modernas unidades de oncologia entregadas al siste-
ma publico en los hospitales Dr. Exequiel Gonzélez Cortés y Dr. Sétero del Rio, permitiendo
aumentar en cantidad y calidad la cobertura para el cancer infantil a nivel nacional. Asi-
mismo, sostiene dos escuelas hospitalarias basicas reconocidas por el Mineduc para nifios
enfermos de cancer y otras patologias en ambos hospitales. Ademés cuenta con una casa
de acogida para pacientes de regiones que reciben sus tratamientos en la Regién Metro-
politana. En esta gran comunidad educativa interactian el sostenedor (Fundacién Nuestros
Hijos), alumnos, director académico, directores de escuelas, docentes, voluntariado, equipo
multidisciplinario médico de hospitales y las familias. Dichas escuelas se sustentan gracias
al Ministerio de Educacion (gastos operacionales) y fondos propios, aportaciones munici-
pales y privadas.

Las escuelas trabajan con tres modalidades:
e Presencial: se realiza directamente en escuela bajo los principios de la educacién per-

sonalizada.
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Instituto Teleton

Fundacion Educacional
Carolina Labra
Riquelme

Escuela Hospital
Nacional de Nifios

e Tutorial: cuando el nifio esta hospitalizado, es atendido educativamente por el docente.
e Asistencial: dependiendo del estado de salud del nifio, el docente prepara material para
ser enviado a su domicilio.

El Instituto Teletdn brinda a partir del afio 2003 orientacion e intervencion pedagdgica
y psicopedagdgica a nifios y jovenes que se encuentran temporalmente fuera del siste-
ma educacional. La poblacién estudiantil corresponde a nifios y jévenes ingresados en la
Unidad de Hospitalizados de IRIS (Instituto de Rehabilitacion Infantil de Santiago), con
diagndsticos de lesién medular congénita o adquirida, uroldgicos y escarados, que estén
insertos en el sistema educacional o que hayan desertado del mismo. Para la atencién de
estos estudiantes el Instituto cuenta con un equipo interdisciplinario: médico fisiatra, enfer-
meria, servicio social, psicologia, kinesiologfa, terapia ocupacional y educativa.

El objetivo general es proporcionar atencién pedagdgica y/o psicopedagdgica a nifios y
jovenes que se encuentran ingresados en la unidad de hospitalizados, con el propésito de
evitar la marginacion del sistema de educacion formal y el consiguiente retraso escolar, pro-
moviendo acciones que favorezcan la continuidad de su proceso de ensefianza y aprendizaje
y su futura asistencia educativa, mediante una atencién integral.

La Fundacion Educacional Carolina Labra Riquelme es una organizacién sin fines de lucro
cuya finalidad radica en el sostenimiento, direccién, implementacién y administracién de
escuelas y aulas intrahospitalarias. En la actualidad, la Fundacién abarca las siguientes es-
cuelas: Escuela N° 1678 Instituto Nacional de Rehabilitacion Pedro Aguirre Cerda; Escuela
N° 1679 Hospital San Borja Arriaran; Escuela N° 1908 Hospital Félix Bulnes Cerda; Escuela
N° 2048 Hospital San Juan de Dios; Escuela Especial San José del Carmen de Copiapd; y la
Escuela Hospital de Curico.

La mision de la Fundacién Carolina Labra Riquelme es brindar servicios educativos a
nifios y jovenes que por motivo de enfermedad no pueden acceder a la educacion formal.
Esto ayuda a elevar su autoestima, ademas de lograr con éxito su recuperacion, integracion
y/o reinsercion educativa. La meta es que los nifios y jvenes en periodo de hospitalizacion
o tratamiento ambulatorio accedan a una educacion de calidad y equidad, haciendo valer
su derecho a la educacion.

COSTA RICA

La Escuela Hospital Nacional de Nifios, en San José, es un centro con fines educativos,

cientificos y de beneficencia, para promover la medicina infantil y el bienestar de la nifiez,

a través de:

e Atencion directa al nifio o adolescente en el salén hospitalario: se brinda a los pacientes
directamente en la sala donde se encuentran hospitalizados. El estudiante es atendido en
su cama o cubiculo considerando su estado de salud y disposiciones médicas.

e Atencion directa al nifio o0 adolescente en el aula hospitalaria: se da a los pacientes
hospitalizados dentro del aula o espacio fisico destinado al programa pedagdgico que
constituye un ambiente relajado y agradable, donde el estudiante tiene acceso a varie-
dad de recursos didacticos y audiovisuales, para desarrollar los contenidos pedagdgicos
de forma ltdica, para atraer su interés hacia el proceso de aprendizaje; considerando la
condicion de salud y la correspondiente autorizacion del personal médico a cargo.

o Atencion al padre de familia 0 acompafante del nifio o adolescente hospitalizado: se
brinda informacion, orientacién y sequimiento a los padres o encargados con respecto
a las necesidades especiales, al nivel de desarrollo y aprendizaje del nifio hospitalizado.
Este tipo de atencion puede desarrollarse dentro del salén o el aula hospitalaria.
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GUATEMALA

La Escuela Oficial de Pérvulos, Hospital Roosevelt, surge como respuesta a la gestion rea-

lizada ante el Ministerio de Educacion por la Asociacién de Damas Voluntarias, que per-

cibieron la necesidad de brindar la oportunidad de un espacio educativo a los nifios, que

por diferentes razones de salud permanecen por lapsos largos de tiempo en calidad de

pacientes hospitalizados. En mayo de 1978 comenzo a funcionar como una seccion anexa

y se desempefia como escuela desde mayo de 1992. Sus objetivos son:

e Desarrollar habilidades y destrezas de acuerdo a la edad del nifio en el nivel éptimo.

e Ayudar al nifio a una mejor adaptacién hospitalaria por medio de una terapia ocu-
pacional que sirva para su aprendizaje, brindandole atencion, carifio, estimulo y com-
prension.

e Preparar al nifio para la vida y la adquisicion de futuros aprendizajes.

La metodologfa de la escuela se centra en los fundamentos de la educacién persona-
lizada y el método multisensorial. Se lleva a cabo un seguimiento mediante acciones de
informacion y gestion a diferentes niveles. Asimismo se proporciona acreditacion a los
estudiantes atendidos para que puedan continuar su proceso educativo

MEXICO

La Secretaria de Educacion Publica (SEP) y la Secretaria de Salud (SALUD) han puesto en
marcha el programa Sigamos aprendiendo en el hospital, con el objetivo de reducir el ries-
go del rezago educativo de nifios y jévenes hospitalizados, asi como entre adultos.

A pesar de que este pais ha contado desde el siglo pasado con diversas iniciativas enca-
minadas a dar continuidad escolar a la poblacién pediatrica hospitalizada, en distintas
instituciones de salud; el programa Sigamos aprendiendo en el hospital inicié operaciones
de manera oficial el 9 de marzo de 2005 en cinco hospitales del Distrito Federal: Hospital
Infantil de México Federico Gémez, Hospital General de México, Instituto Nacional de
Rehabilitacién, Instituto Nacional de Pediatria y Hospital General Dr. Manuel Gea Gon-
zalez. En poco tiempo se extiende a otros estados e instituciones del pais. En el Distrito
Federal amplia su cobertura a otros hospitales e institutos nacionales. Para octubre de
2006, el programa operaba en 47 hospitales y tres albergues de 23 entidades federativas
mexicanas y el Distrito Federal, en los que se ha atendido nifios, jovenes y adultos en
riesgo de rezago educativo.

La atencion del programa se enmarca en dos aspectos clave del desarrollo social y
humano: la educacion y la salud. Clasifica en dos grupos a su poblacidn objetivo: los nifios
y los jévenes de educacidn basica atendidos en el hospital y las personas mayores de 15
afios de edad. Este Ultimo grupo esta conformado por los pacientes, miembros de las fa-
milias de éstos y sus acompafiantes, ademéas de trabajadores de los hospitales que deseen
concluir la educacién basica. En México, la prestacion del servicio educativo a este dltimo
grupo poblacional la proporciona el Instituto Nacional de Educacion para Adultos (INEA), a
través del Modelo Educativo para la Vida y el Trabajo (MEVYT).

En la actualidad el Distrito Federal tiene una cobertura en diez hospitales de segun-
do y tercer nivel del sector publico, brindando atencién a los alumnos en aulas fijas,
dentro de las areas de especialidades y en aulas méviles que se desplazan a sala para
la atencién individual en cama. Asimismo, atiende a poblacién flotante de los esta-
dos aledafios que acuden a los hospitales de tercer nivel de esta capital para recibir
tratamientos a los que no tienen acceso en sus localidades. Para ello, los acuerdos in-
tersectoriales permiten equipar las aulas fijas, brindar servicio con profesionales de la
educacién y enriquecer la tarea con actividades artisticas y culturales complementarias
brindadas por instancias culturales.

Escuela Oficial de
Parvulos

Sigamos aprendiendo
en el hospital

29



MEMORIA

D

EL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Aprendo Contigo

Fundacion Telefonica
Perii Aulas Educativas
en Hospitales

Aula de los Suefios

PERU

Aprendo Contigo es un programa educativo-recreativo en la ciudad de Lima, acorde a las
necesidades del nifio enfermo. Esta adaptado a la realidad peruana, ya que los nifios de
los hospitales que atiende provienen de diferentes zonas del pais; con diferentes niveles de
instruccion e inclusive distintas lenguas. No hay metodologia dnica de trabajo, ésta depende
de las circunstancias en que se encuentra inmerso el grupo de nifios atendido.

El Grupo Telefénica inici6 su aportacién social al pais desde su establecimiento en Per(
en 1994. A partir de ese momento la empresa asumié el compromiso de participar activa-
mente en el desarrollo peruano por medio de las actividades sociales, culturales, artisticas
y educativas de su Patronato, hoy Fundacion Telefonica. La Fundacion Telefonica Peri Aulas
Educativas en Hospitales cre6 y mantiene 14 aulas pedagdgicas en hospitales de Lima y
provincias. Es la responsable de la ejecucion y supervision de los equipos de cémputo y sus
accesorios, la instalacion de la red y el acceso a internet: Cada aula cuenta con un equipo
docente presencial y permanente.

Este programa educativo es multidimensional y considera: el drea psicoemocional, como
soporte para entender y relacionarse con los nifios; la dimension médica, que proporciona
informacion sobre las posibilidades y limitaciones de los alumnos a partir del conocimiento
de las enfermedades; y la dimension pedagdgica, como eje del trabajo formativo de los
estudiantes, a través de la cual se integran las consideraciones de las otras dimensiones.

VENEZUELA

El Aula de los Suerios es una asociacion civil sin fines de lucro que surgié a raiz de un
trabajo de investigacion, cuyo objetivo fue el disefio de un modelo de estrategias para la
formacion de docentes en el 4rea de la pedagogia hospitalaria, en Los Teques, Estado Mi-
randa. Dicha investigacion motivé a un grupo de profesores a congregarse para favorecer
iniciativas de formacion e investigacion en este campo.

La asociacion el Aula de los Suefios ha levantado informacién que evidencia que en el
pais, existen diversos criterios en relacion al quehacer del docente, dentro de los ambientes
hospitalarios. Algunas aulas funcionan bajo la modalidad de la educacion especial, otras
bajo el concepto de aulas no convencionales o aulas integradas, y la gran mayoria se mane-
ja bajo el enfoque psico-recreativo entendido como la continuidad escolar. El mantenimien-
to de hébitos de estudio para que el nifio no pierda su nivel escolar, no evita el ausentismo
obligatorio que éste sufre y que lo aparta, en muchas ocasiones, del sistema educativo.

Asimismo, la investigacion tiene por objetivo detectar el mayor nimero posible de aulas
hospitalarias existentes para describir de una forma mas completa la realidad nacional en
este campo.

30




MEMORIA DEL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Contactos

ARGENTINA, CORDOBA
Asociacion Civil Semillas del Corazon
www.semillas.org.ar
Responsable: Susana Guzman

BELGICA
Asociacion de Pedagogos Hospitalarios de la Comunidad Francesa de Bélgica (A.PH.)
www.aph.be
Responsable: Christian Lieutenant

BRASIL, RiO DE JANEIRO
Escola Hospitala Atendimento Pedagogico Educacional para criangas e jovens hospitalizados
escuelahospitalar@uerj.br
Responsable: Eneida Simdes da Fonseca

BRASIL, SALVADOR BAHIA
Instituto Escuela Hospitalaria y Atencién Domiciliaria Nifio Vivo
criancaviva@salvador.ba.gov.br
Responsable: Veruska Yokoshiro Andrade

CHILE
Corporacién Educacional para el Desarrollo de Aulas Hospitalarias CEDAUH
http:/Ammww.educarchile.cl/Portal Base/Web/VerContenido.aspx?GUID=123.456.789.000&ID=188523
Responsable: Maria Bori

CHILE, CONCEPCION
Escuela Bésica Hospitalaria g-545
escuelahospital@terra.cl
Responsable: Cecilia Melita T.

CHILE, SANTIAGO
Escuela Hospitalaria Corpameg
corpameg@yahoo.com
Responsable: Alicia Rodriguez

CHILE, SANTIAGO
Escuela hospitalaria N°1913 Casabierta COANIQUEM
www.coaniquem.cl
Responsable: Maria Bori

CHILE, SANTIAGO
Escuela Hospital Clinico de la Pontificia Universidad Catélica
rlgodoy@med.puc.cl
Responsable: Rossana Godoy

CHILE, SANTIAGO
Escuelas Hospitalarias Fundacién Nuestros Hijos
www.fundacionnuestroshijos.cl
Responsable: Marcela Zubieta Acufia

CHILE (SANTIAGO / CURICO / COPIAPO)
Fundacion Carolina Labra Riquelme
www.fundacioncarolinalabra.cl
Responsable: Leontina Reyes

CHILE, SANTIAGO
Instituto Teletdn de Santiago
santiago@teleton.cl
Responsable: Ximena Casarejos

CHILE, TALCA
Aula Hospitalaria Talca
www.hospitaldetalca.cl/index.php?main=unidades&coduni=26
Responsable: Carmen Valenzuela
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CHILE, TEMUCO
Escuela Especial Hospitalaria Conile
econile@yahoo.com
Responsable: Marcia Morales M.

CHILE, VALPARAISO/VINA DEL MAR
Escuelas Hospitalarias Canec
www.canec.cl
Responsable: Maria del Pilar Llugany R.

COSTA RICA, SAN JOSE
Escuela Hospital Nacional de Nifios
www.educarchile.cl/Portal.Base/Web/...&ID=188541
Responsable: Gloria Maria Paniagua

EUROPA
Comité de la Asociacion Europea de Pedagogos Hospitalarios
Hospital Organization of Pedagogues in Europe, HOPE
www.hospitalteachers.eu
Responsable: Christian Lieutenant

GUATEMALA
Escuela Oficial de Parvulos Hospital Roosevelt
rmuralles.garcia@yinmein.com
Responsable: Rosa Muralles

MEXICO, D.E

Administracion Federal de Servicios Educativos en el D.F. (AFSEDF)

Programa de Pedagogia Hospitalaria para la Prevencion y atencién al rezago educativo por enfermedad

dgifasalud@sep.gob.mx
Responsable: Martha Arrieta

PERU, LIMA
Asociacion Aprendo Contigo
appe@terra.com.pe
Responsable: Carla Cavassa

PERU
Fundacion Telefénica Perd Aulas Educativas en Hospitales
www.educared.edu.pe/aulaseducativas

VENEZUELA, LOS TEQUES, ESTADO MIRANDA

Asociacion Civil el Aula de los Suefios
info@pedagogiahospitalaria.net
Responsable: Pia Cardone De Bove
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Trabajo interdisciplinario
en el hospita

.( s

Capitulo 11
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Muchos de los que siguen carreras profesionales
relacionadas con la medicina responden a un
deseo ardiente de enriquecer la vida de los demds,
ofreciéndoles el don de aliviar su dolot; de calmar su
ansiedad y su sufrimiento y de buscar su bienestar.
Quienes curan son capaces de hacerlo porque
obedecen a su profundo anhelo de dar.

Dawson Church
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Salud-Educacion

En los paises en vias de desarrollo, una de las consecuencias de la transicién epide-
mioldgica ha sido la disminucion en la tasa de hospitalizacién infantil; sin embargo, las
causas actuales de hospitalizacion de pacientes pediatricos obedecen principalmente a
enfermedades cronicas, lo cual propicia que los menores permanezcan internados por
tiempos prolongados o bien por periodos cortos, pero de manera repetitiva. Para los
nifios, la permanencia en el hospital significa un alejamiento de su entorno habitual,
como el hogar y la escuela. Sus ausencias en esta ultima y los efectos biopsicosociales
de la enfermedad son factores de riesgo para el estancamiento y la pérdida de habilida-
des escolares previamente adquiridas. La inasistencia a la escuela por el malestar que
ocasionan las enfermedades y los tratamientos puede alargarse durante varios meses,
de modo que cuando los nifios intentan reintegrarse al &mbito escolar se encuentran en
desventaja en comparacion con el resto de sus compafieros, lo cual constituye un factor
de riesgo para la desercién escolar.

En hospitales de diversos paises existen docentes que se dedican a atender a los
nifios hospitalizados, con el fin de que durante el proceso de enfermedad conserven y
continlien adquiriendo habilidades y destrezas escolares que seran necesarias cuando el
menor se reintegre a la escuela. En nuestro pais, el Hospital Infantil de México Federico
Gomez fue uno de los primeros en sumarse a la iniciativa para participar en el proyecto
Sigamos Aprendiendo en el Hospital, iniciativa que comenzé con un convenio entre las
secretarfas de Salud y la de Educacién Piblica. Para que los docentes se integraran a
este tipo de trabajo, en un ambiente tan diferente al del salén de clases tradicional, era
importante que tuvieran un acercamiento formal a la vida hospitalaria asi como mayor
informacion de las principales enfermedades que aquejan a los nifios y las causas por las
que, en ocasiones, es indispensable que permanezcan hospitalizados.

Para lograr estos objetivos era necesario que los docentes se familiarizaran con el
entorno hospitalario, sus normas, rutinas y restricciones que no dejan de ser una fuente
relevante de estrés para los nifios, sus familias y otros actores que intervienen en su
atencion.

Para este fin, la Direccion General de Innovacion y Fortalecimiento Académico de la
AFSEDF en colaboracion con la Direccién de Ensefianza del Hospital Infantil de Méxi-
co Federico Gomez, disefiaron este diplomado que tiene como objetivo proporcionar
a los docentes un panorama general acerca de las principales enfermedades agudas y
crénicas que con mayor frecuencia requieren que los nifios sean hospitalizados. En la
estructuracion del diplomado se puso especial interés en que los educadores adquirieran
conocimientos generales sobre las diferentes areas del hospital y su funcionamiento, asi
como de las enfermedades, medicamentos y procedimientos utilizados en ciertas enfer-
medades crénicas como cancer, insuficiencia renal y otras mas; asimismo, la manera en
que estos medicamentos y procedimientos influyen en las esferas bioldgica, psicolégica
y social de los nifios.

Finalmente, el programa del diplomado quedd integrado y para su desarrollo conta-
mos con la entusiasta y valiosa colaboracion de las siguientes personas: M. en C. Rubén
de la Cruz Gonzaélez, Lic. Elisa Gémez Fuentes, Dr. Juan Pablo Sandoval Jones, M. en C.
Alejandra Herndndez Roque, Dra. Cecilia Rodriguez Castillejos, Dra. Magda Segundo Ru-
bio, Dra. Flores Davalos Herndndez, Dr. Hugo Aragén Martinez, Dr. Ernesto Diaz Jaimes,
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Dra. Adriana M. Hernandez Carrillo, Dr. Jonathan Maya Epelstein, Dr. Jerénimo Sénchez
Medina, L.E. Margarita Aguilar Eloy y la Lic. Joselyn Mondragén Becerril. A todos ellos
gracias por su apoyo que hizo posible este primer diplomado; y especialmente a la maes-
tra Martha Arrieta por su esfuerzo, dedicacion y creatividad.

Yolanda Rocio Pefia Alonso

36




MEMORIA DEL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

El respeto y la
confidencialidad como
principios

Christian Lieutenant

Un tema importante en la formacién del docente, sin lugar a dudas, se trata del secreto
profesional y del respeto de la vida privada. Cada pais tiene una legislacion especifica,
pero lo relevante es dedicar un tiempo a la reflexion sobre estas cuestiones deontoldgicas
y éticas. Corresponde a ustedes adaptarlas a su contexto.

La posicion del cuerpo médico puede variar de un hospital a otro e incluso de un servicio
a otro en el mismo nosocomio. En algunos casos, el jefe de servicio considera que el maes-
tro es parte integrante de su equipo y le da acceso a toda la informacién; en otros, el médi-
co considera que el profesor no tiene exactamente la misma mision y, por consiguiente, no
le permite participar, por ejemplo, en determinadas reuniones en las que se tratan aspectos
terapéuticos. Cada cual debe verificar y aclarar cudl es la posicidon que se le asigna, asi
como conocer la legislacion que se relaciona con su trabajo como docente.

Las reuniones de grupos multidisciplinarios que se van sucediendo después de la lle-
gada del nifio permiten la circulacion de informacion y constituyen asimismo el marco
privilegiado en el que se pueden expresar las reacciones de los diferentes miembros
del equipo sanador. La formacion inicial de los médicos, las enfermeras, los asistentes
de sanidad y el resto del personal que intervenga deberia preparar a cada uno de ellos
para colaborar y conjugar las diferencias y la complementariedad. Dicha formacion
debe completarse mediante una formacion continua asociada a los encuentros pro-
fesionales, seminarios, congresos y lecturas de articulos profesionales,permitiendo a
cada uno el enriquecimiento en los intercambios interprofesionales y en consecuencia
la mejora de su conocimiento y del cuidado ofrecido a los pacientes. La experiencia de
unos permitira a los otros madurar la relacién paciente-cuidador y evitar las torpezas
que pudieran deteriorar la vivencia de una temporada de hospital. Las reuniones de
intercambios multidisciplinarios y las transmisiones entre los equipos son momentos
importantes de la vida hospitalaria. Tienen por objeto circular la informacion recibida
por cada persona en el seno del equipo. Se trata de una relacién dindmica para la
buena marcha del cuidado comun en torno al paciente.

En los servicios de pediatria, se constata que el nifio externa informacion distinta
segun sea el profesional presente. Hablan de sus hébitos de vida con mayor facilidad a
la enfermera y a los asistentes de sanidad, que pasan mucho tiempo en su compafiia,
en una relacion de proximidad y de cuidados corporales, y que van a percibir ciertos
aspectos relativos a la intimidad. Por el contrario, es el médico quien va a escuchar los
detalles de los sintomas y los efectos del tratamiento. El oido atento de la asistente social
parece predispuesto a recoger la informacion relativa a las dificultades materiales cotidia-
nas, ya que las familias en situacion precaria son cada vez mas frecuentes. Como ella, las
educadoras de nifios pequefios o los voluntarios, que se cuentan entre las raras personas
que ejercen en el hospital sin dispensar cuidados corporales, se ven muy solicitados por
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los nifios y las familias para que escuchen sus dudas y sus temores. En cuanto al personal
docente, ellos también escuchan muchas cosas, y permiten preservar los lazos con la
vida normal, anterior a la hospitalizacién, donde la escolaridad es un medio esencial de
mantener una vida social.

S. Gervaise'

Este extracto ilustra bien la complejidad de la gestién de la informacién en torno a un
enfermo joven; ademéas de la informacién técnica directamente ligada a la enfermedad y
al tratamiento que circula bajo la responsabilidad del médico, hay multitud de otros datos
que llegan a través de diferentes fuentes y de distintos mediadores. Entre la gente que
interviene recibiendo confidencias hay que contar al personal docente, éste, sin embargo,
ocupa dentro del equipo un lugar aparte; depende (practicamente en todos los paises) del
Ministerio de Educacién, y no del Ministerio de Sanidad, y, por lo tanto, no forma parte del
personal hospitalario, y ciertamente tampoco del personal sanitario.

El personal docente que trabaja con enfermos jovenes, en el hospital o a domicilio,
no puede ejercer su oficio de una manera aislada. Su tarea esta unida a una estructura
claramente identificada. Su trabajo implica el respeto de un cierto nimero de normas
especificas de la institucion que le acoge —en el caso que nos ocupa, especificas del
hospital— pero también, igualmente, de ciertas normas fijadas por su estatuto. Entre
ellas encontramos la cuestion del secreto profesional que, en particular en el caso del
personal docente, no ha sido objeto de desarrollo. En Bélgica por ejemplo, esta proble-
matica so6lo representa un articulo de dos lineas en el estatuto del personal docente
que comporta 172 articulos en 82 péginas.

¢ Cudl es el estatuto del maestro en el hospital, 0 en estructuras de cuidados que pueden
ser impartidos a domicilio, al igual que la ensefianza escolar en dichas circunstancias? Hasta
donde se sabe no existe ninguna jurisprudencia, al respecto puedo expresar dos supuestos:

Puede suceder que el maestro deba ser informado de ciertos aspectos de la salud
de su alumno para impartir adecuadamente sus ensefianzas; en ese caso, se convierte
en confidente obligado, y en estructuras de cuidados en el hospital o a domicilio esta
sometido al cddigo penal que le impone el acatamiento del secreto médico. El médico
sera quien le otorgue dicha confianza, bajo el sello del secreto y en el marco de la
necesaria participacion.

0 bien puede suceder que compartir elementos particulares del secreto médico no sea
necesario, que no sea llevado a cabo por el médico, pero que el maestro, en el ejercicio
de su profesion, se convierta en confidente involuntario, y probablemente inevitable, del
paciente mismo o de sus padres; en dicha hipdtesis, y si se toman al pie de la letra los
textos legales, el maestro que traicionase el secreto no seria susceptible de diligencia
penal alguna. Esto no elude que la traicién sea real, lo que comportaria un prejuicio
potencial para el paciente traicionado y de pérdida de confianza entre las personas y las
instituciones, la ensefianza y las estructuras de cuidados” .2

En consecuencia, el desacato del secreto profesional no sélo constituye una falta que pue-
de ser castigada por la via penal, sino también perjudica la reputacion de un servicio o de

1 "Informer et savoir dire: quelle place dans la pratique quotidienne des soignants en pédiatrie, en J.P. Dommergues,
G. Leverger, D. Rappoport, Droit de savoir, savoir dire — |'enfant malade, Ed. Belin, 2003.

2 D. Moulin, “Le secret, le respect de I'intégrité du malade” (El secreto, el respeto de la integridad del enfermo),
en Malade, jornada de reflexion organizada por la Escuela Escala en el marco de su 15° aniversario. Bruselas,
8/5/1998.
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un equipo, al reducir e incluso suprimir las confidencias, dejando al mismo tiempo indefensos
a los beneficiarios. Para avanzar en esta reflexion, preocupados por la aclaracion de las 6p-
timas relaciones que deben unir al personal docente que se ocupa de jovenes enfermos con
los equipos sanitarios, me parece importante precisar una serie de normas de conducta que
serviran de referencia para el resto de los profesionales y los alumnos, es decir, la redaccion
de un cddigo deontoldgico. Después, corresponderd a los equipos y a las asociaciones profe-
sionales continuar tal trabajo con las autoridades respectivas para que éste sea coherente con
los demas cddigos deontoldgicos. Si bien no es facil poseer un cddigo conjunto, tenemos una
obligacién moral de vigilancia para que el cddigo que atafie al personal docente que trabaja
con jovenes enfermos sea congruente con el de los demas profesionales.

Deontologia

La deontologia profesional es una obligacién que responde al derecho de los usuarios de reci-

bir una ayuda con las garantias de un servicio competente, respetando sus derechos, intereses

y posicién. Esto permite reducir el arbitrio individual por un tratamiento igual para todos. No

se trata de normalizar las practicas, sino de armonizarlas, de ser coherente en la maneraenla  ¢Por qué hay
que se va a responder a los usuarios. Por ejemplo, en lo concerniente al secreto profesional, Z:‘f:ﬁ:i’if:“'
el cédigo deontoldgico no responde solamente al derecho de las personas a su vida privada,  de un cadigo
sino también al interés de los profesionales en la medida en la que esto les permite ejercer en ~ deontologico?
un marco claro; y responde también, por consiguiente, al interés de una sociedad en la que el

orden publico se veria ciertamente amenazado si los beneficiarios, no tuvieran la garantia de

la confidencialidad de los profesionales a los que se dirigen. “Es una norma de orden publico

cuyo objetivo, para los autores del codigo penal belga en 1867, no se limita a la proteccién de

las personas, sino que ademas tiende a proteger la confianza que el ciudadano debe depositar

necesariamente hacia ciertos confidentes"?

Una deontologia profesional existe, ante todo, para proteger al beneficiario antes
que al profesional. Est4 claro que estas dos protecciones son interdependientes. En
lo que concierne a la proteccién de los profesionales, si se pretende que esto no sea
un escudo de cara a quien le da empleo, a su jerarquia y al poder subsidiario, tienen
que ser los mismos trabajadores, los practicantes, y no la jerarquia quienes deben re-
flexionar y definir las normas éticas. En efecto, hay que evitar la deriva del control. Por
ejemplo, en 2002 el Jefe de Gabinete del Ministerio del Interior de Bélgica quiso obligar
a los trabajadores sociales del Centro Publico de Ayuda Social de Amberes a denunciar
a los ilegales que no querian volver a sus casas, bajo el pretexto de que “los asistentes
sociales son ciudadanos como los demés y deben denunciar las infracciones de las que
tengan conocimiento”.*

Conjunto de reglas de conducta y de deberes profesionales que una profesion indica a sus miem- ~ Deontologia
bros. La deontologia abarca un conjunto de nociones y principios que se encuentran en constante
evolucién. Un cédigo deontoldgico fija las reglas y principios que deben servir de referencia.

Secreto profesional
El secreto profesional es la obligacion de todo profesional a callar tanto las informaciones llevadas
a su conocimiento como los elementos conocidos por casualidad en el marco de sus funciones.

3 “La position des différents intervenants psycho-médico-sociaux face au secret professionnel dans le travail avec
les justiciables”, L. Nouwynck, abogado general del tribunal de Apelacion de Bruselas, en Les cahiers de la Pro-
spective Jeunessek, vol. 7, no. 2, 2° trimestre de 2002.

4 "Comité de vigilance en travail social” ("Comité de vigilancia en el trabajo social”), C. Bosquet, B. Hengchen, B.
Nicaise, J. Pierret, Santé Conjugée, no. 25, julio de 2003.
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“Los médicos, cirujanos, personal sanitario, farmacéuticos, comadronas y cualquier otra
persona, depositarias por su estado o profesion de los secretos que se les confian que, con
excepcion de los casos en los que sean requeridos por la justicia para prestar testimonio
[...] y los casos en los que la ley les obligue a dar a conocer dichos secretos, los hayan
revelado, seran castigados”. Cdigo Penal Francés, art. 458

Y qué hay del secreto profesional para el personal docente? ;Hay disposiciones especi-
ficas aplicables a los maestros que se ocupan de alumnos hospitalizados, de alumnos enfer-
mos? En Bélgica, las Unicas disposiciones legales que tratan del secreto profesional ligado a
la profesion de docente o de miembro de un establecimiento escolar prevén que el secreto no
se puede compartir mas que con personas igualmente sometidas al secreto profesional.

El secreto profesional es una practica definida juridicamente por leyes mucho mas res-
trictivas de lo que se suele creer. Sin embargo, se utiliza cada vez mas la expresidn secreto
profesional en el sentido de secreto profesional compartido, es decir, en el sentido contrario.
Por definicion, lo que es secreto no se comparte. Y si no prestamos atencion, la comunica-
cion en el campo socio-educativo se transforma en “comadreo generalizado”, como muy
bien explica el Dr. Jean-Yves Hayez. (“Repéres pour le secret professionnel non partagé
dans le travail social”, op. cit.) En Bélgica, cada escuela debe pasar un contrato con un cen-
tro psico-médico-social que asegure asi el seguimiento de los alumnos por la aportacién de
competencias no presentes en la escuela.

Por lo que respecta a los informes de los centros psico-médico-sociales, cada informe
abierto en el centro se conserva hasta que la persona concernida alcanza los 25 afios de
edad. Los miembros del personal técnico tienen prohibido hacerlos publicos o comunicar
los datos y conclusiones, sea cual sea su naturaleza, que se refieran a los consultantes, a
los que no forman parte del personal técnico o médico del centro ni estan directamente
implicados en el proceso docente o educativo. Hay que destacar que si el alumno o los
padres se oponen, el informe no podra ser comunicado a nadie, ni siquiera a las personas
antes citadas: Respuesta escrita del 24/03/2004 de D. Parmentier; célula juridica del Gabi-
nete del Ministro P. Hazette, en la época ministro encargado de la ensefianza secundaria
y especializada.

Sanciones
Para concluir, es importante una ultima reflexion sobre el secreto profesional: el hecho de
acompafiar a una persona joven en una relacion de ayuda implica casi inevitablemente
la toma de notas, la constitucion de un informe. La totalidad de las notas incluidas en el
informe no serd transmitida a los demas interventores, ya tomen parte en el momento o
en etapas sucesivas (también suele ser frecuente que cada miembro del equipo elabore su
propio informe). En consecuencia, conviene plantearse bien la forma de archivado de los
datos: ¢quién va a tener acceso a esas informaciones? ;Durante cuanto tiempo van a estar
accesibles? ; Qué provecho se sacara de ellas? ;Puede alguien oponerse a un archivado?
Igualmente destacamos que los datos recogidos en un centro no se pueden comunicar a
otro centro sin el consentimiento del alumno o de sus padres, con lo cual queda prohibida
la transmisién automética de datos.
En conclusion, en el caso de escuelas de ensefianza especializada, la informacion puede
circular entre el docente y el resto del personal involucrado por esta informacion y si no
existe prohibicién previa por parte del alumno o de sus padres y, de ninguna manera pue-
den ser divulgadas fuera de dicho centro, como ha quedado establecido en la respuesta del
Gabinete del Ministro de Educacién solicitada a instancias por falta de textos legales.
Acerca de la toma de notas, del manejo de un expediente, podemos de manera general
y filoséfica preguntarnos si no existe una contradiccion entre el deber de memoria, materia-
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lizado por el mantenimiento de archivos en calidad de indicios que es necesario guardar
para los historiales de vida y que ejerce una funcién social, y el derecho al olvido, necesario
para elaborar un trabajo de duelo.

Los avances médicos que conllevan una disminucion de la duracién hospitalaria, con la
posible consecuencia de la atencién a domicilio y contactos més frecuentes con el colegio de
origen implican una ampliacion de la circulacion de la informacién sobre el nifio enfermo. Esta
tendencia conlleva una gran atencion acerca de qué se dice y a quién.

Vemos hasta qué punto el secreto profesional es una nocion compleja y poco clara en
un gran nimero de situaciones. El estatuto particular del personal docente que trabaja con
alumnos enfermos y la ausencia de una reglamentacion que les sea especifica, parecen
muy buenas razones para que la profesion se dote de un cédigo deontolégico: este es el
trabajo al que invita la asociacién de pedagogos hospitalarios.

Recomendaciones basicas Oras
La publicacion en la internet o, de manera general, para la difusion de ;“Lﬁf;“;fl"d‘“"””-‘
fotos de los alumnos proteccion del
A) ACUERDO PREVIO DEL ALUMNO O DE SU REPRESENTANTE LEGAL. paciente

¢ El consentimiento debe ser libre, sin ejercerse ninguna presién para obtenerlo.

* El consentimiento debe ser especifico: la foto no puede utilizarse para fines
distintos de aquellos para los que se otorgé el consentimiento.

B) MODALIDADES PRACTICAS DE LA AUTORIZACION DESDE EL PUNTO DE VISTA PRACTICO,

ES PRECISO DISTINGUIR

e Las fotos no focalizadas (fotos de las clases, de grupos, durante actividades en el
ambito escolar: obras de teatro de los alumnos...) con relacion a las cuales se pue-
de suponer un consentimiento tacito para dar cuenta de una actividad. La Comi-
sion para la Proteccion de la Vida Privada ha considerado que este aspecto forma
parte de las cosas que las personas implicadas pueden prever normalmente.

e Las fotos focalizadas. Al tratarse de fotos individuales, se requiere un consen-
timiento individual. Debe establecerse un documento especifico para cada
actividad que contenga referencias especificas que garanticen el respecto del
derecho a la imagen de los interesados, tales como:

- Descripcion de la actividad objeto de la publicacion de esas fotos.
Condiciones de publicacion: lugar, tiempo, falta de datos que permitan la
identificacién por personas que no sean cercanas.

Firma de los padres y/o del alumno. En principio, un menor puede dar
su consentimiento desde que haya alcanzado la edad del discernimiento
(entre los 12 y los 14 afios).

C) ALGUNAS MEDIDAS DE SEGURIDAD.

La persona responsable del procesamiento de los datos en cada institucion debera

velar por que se establezcan determinadas medidas de seguridad que garanticen a

las personas cuya imagen se difunda los siguientes derechos: a la informacion, asi

como de acceso, rectificacion u oposicion, o incluso de recurrir a métodos adecua-

dos para delimitar un grupo objetivo (contrasefas).
Este trabajo de reflexion acaba de ser comenzado formalmente por la Asociacion Europea de Pedagogos Hospitalarios (HOPE), con ocasion
de su jornada de estudio celebrada en Bruselas en octubre de 2004. Es también el caso de los colegas chilenos que han integrado dicha
cuestion en el programa de estas sextas jornadas nacionales e internacionales sobre la pedagogia hospitalaria. Es, pues, bastante reciente,
aunque son cuestiones que se llevan planteando mucho tiempo en los diferentes equipos.
En América, REDLACEH Esta Red defiende el derecho de los jovenes a tener acceso a la educacion, incluso durante una enfermedad,

pero también permite contar con un formidable espacio de formacion continua. En temas como, por ejemplo, el del secreto profesional es
interesante compartir experiencias y situaciones, pero sobre todo es imprescindible conocer bien la legislacion en la materia, lo que conlleva

también un tiempo de formacion.
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Padecimientos pediatricos

Ana Belem Lopez Morales

Particularidades a considerar

Para brindar una adecuada atencion y ensefianza a pacientes infantiles que presentan en-
fermedades cronicas, es de suma importancia que el educador conozca los diversos tipos de
padecimientos que existen, sus caracteristicas, tratamiento y complicaciones, con el proposito
de que bajo ciertas recomendaciones se guie al alumno en el proceso cognoscitivo, de acuer-
do a su condicion de salud. A continuacion se sefialan algunas orientaciones al respecto.

Diabetes, Fibrosos Quistica

La diabetes es una enfermedad que se refiere a la mala utilizacién que el organismo hace de
los azlicares o hidratos de carbono, como consecuencia de la falta de insulina. Hay dos tipos
de diabetes: la insulina dependiente y la juvenil. Los sintomas principales son: el consumo
alto de alimentos sin que ello repercuta en el peso de la persona (polifagia); la recurrencia y
la produccion de grandes cantidades de orina (poliuria); la necesidad de ingerir mucha agua
(polidipsia); cansancio sin causa aparente (astenia); irritabilidad; hiperglucemia que es la ele-
vacién de la glucosa en la sangre y presencia de ésta en la orina (glucosoria).

El diabético juvenil orina con mucha frecuencia y elimina cuerpos ceténicos (cetonuria),
evidentemente tiene mucha sed, inapetencia, nauseas o vomitos, dolor abdominal, dificulta-
des en la respiracién, decaimiento general, somnolencia y coma. En tanto, en el caso insulina
dependiente se da la hipoglucemia, que es la disminucién de la glucosa, que induce la sen-
sacion de hambre, intranquilidad, hormigueo en los dedos y labios, sudoracién fria, terrores
nocturnos, llanto inexplicable y palpitaciones; ademas de habla confusa, palidez intensa, ges-
tos y frase extrafias, somnolencia, convulsiones y coma.

El tratamiento recomendable es mantener el equilibrio entre la alimentacidn, la dosis de insu-
lina'y la actividad fisica. Por ello es fundamental una dieta adecuada, evitar la hipoglucemia
y la hiperglucemia; realizar ejercicio fisico, en un ambiente divertido y estimulante, con una
duracion de 45 a 90 minutos diarios, sin que esto propicie la fatiga.

La fibrosis quistica es el desequilibrio en el transporte de cloro en las membranas celulares,
que provoca viscosidad anormal de glandulas, que puede llegar a bloquear los pulmones y
determinadas zonas del sistema digestivo. Los signos representativos son la dificultad para
respirar, que en caso de complicacidn puede llegar hasta la asfixia; la desnutricion y el retraso
en el crecimiento.

Esta enfermedad es tratada con base en medicamentos que facilitan la digestion y so-
luciones que aligeran y desprenden la mucosidad de los pulmones: Se recomienda hacer
fisioterapia pulmonar diaria, limitar las actividades extenuantes y los ejercicios fisicos intensos
que provoguen fatiga.

Hemofilia, Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida y Epilepsia
La hemofilia es una enfermedad crénica hereditaria que impide la coagulacion de la sangre. Su
trasmision, a pesar de ser a través de las mujeres, es padecida por los hombres.

Existen diferentes tipos de hemofilia: la “A" o déficit en el factor vi; la “B" o déficit en el
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factorix; y la llamada déficit en el factor Von Willebrant; que se encuentran de forma severa,
moderada y leve. Su principal caracteristica son los sangrados abundantes, que pueden
complicarse y provocar hemorragias internas, que causan inflamaciones, dolores y dafios
permanentes en las articulaciones, en los tejidos y en érganos internos.

Su tratamiento consiste en administrar al paciente el factor escaso en su organismo para

alcanzar su nivel 6ptimo y realizar transfusiones sanguineas. Para prevenir los riesgos se
debe evitar los golpes y traumatismos, y los deportes de contacto que implican peligro. Es
recomendable hacer ejercicios que fortalezcan los mUsculos, como la natacién. En caso de
periddos de crisis se sugiere el uso de silla de ruedas.
El Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (sioa) se fundamenta en la destruccion
del sistema inmunoldgico. Su trasmision es por via sexual, a través de la sangre y por con-
tagio fetal de la madre embarazada al producto. Sus signos se relacionan con infecciones
recurrentes, retraso en el desarrollo y afecciones neurolégicas.

Actualmente, el sida Unicamente se controla con medicamentos. Por ello es fundamental
incluir en la curricula informacion sobre esta enfermedad, que sensibilice a las personas
que mantienen contacto con el paciente, acerca del manejo y la relacion con el nifio. Si-
tuacion que no debe condicionar la exclusion del nifio de la escuela, a menos que por
evaluacion médica exista una recomendacion sanitaria. Debido al deterioro neurolégico es
aconsejable la atencién por educacion especial.

La epilepsia es una crisis recurrente ocasionada por una actividad eléctrica anormal en el
cerebro, que produce perturbacion en los movimientos, en las sensaciones, en la conducta
y en la conciencia.

Se clasifican en tres categorias: la primera, Gran Mal, se produce mas por el dia que por
la noche y se expresa a través de un ataque ténico-clénico generalizado. Durante la fase
tonica los musculos se ponen rigidos, se pierde la conciencia y la persona cae al suelo; en
fase clonica se presentan convulsiones que duran 30 segundos aproximadamente, por la
boca se expulsa saliva, los brazos y las piernas sufren sacudimientos y se produce vacia-
miento de vejiga y de intestinos.

El segundo tipo de epilepsia Pequefio Mal o ataque de ausencia, es un trastorno de
conciencia que dura de cinco a 15 segundos, que puede ocurrir hasta 100 veces al dfa. Los
nifios parecen estar distraidos, se quedan con la mirada en blanco, pestafiean y agitan los
parpados, palidecen y dejan caer lo que tienen en las manos.

El Ataque Psicomotor, es un trastorno de la conciencia mas complejo y parcial, suele
tener periodos de dos a cinco minutos. En éste, los nifios realizan actividades absurdas e
inadecuadas, como moverse o gritar sin ningin objetivo.

En los tres casos de epilepsia se originan afecciones negativas en el aprendizaje, suefio,
nauseas, aumento de peso, hinchazén de encias y golpes por accidente. En su tratamiento
se emplean medicamentos anticonvulsivos y se recomienda proteger al nifio de autolesio-
nes en lengua y cabeza. Antes de producirse un ataque, muchos nifios experimentan una
sensacion premonitoria llamada aura, que se manifiesta de diferentes formas en cada per-
sona, como sentimientos, visiones, sonidos, apreciaciones gustativas y olores especificos.
Evidentemente, el aura es una alarma que puede prevenir al alumno, permitiéndole actuar
y comunicarlo.

La Insuficiencia Renal Cronica se caracteriza por una disminucién progresiva e
irreversible del filtrado glomerular, clinicamente se manifiesta por datos de uremia a través
de signos como debilidad y fatiga, anorexia, nauseas, vomitos, hipo y trastornos del gusto,
comezon en la piel, palidez e hiperpigmentacién (manchas), aumento en la cantidad de
orina, sed excesiva, micciones nocturnas, hinchazén, hormigueo en extremidades, calam-
bres y contracturas musculares.
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El tratamiento es en base a didlisis peritoneo como procedimiento en el cual se favorece
la eliminacion de toxinas renales a través del liquido peritoneo por medio de un catéter
abdominal. Otro de los tratamientos comunes es la hemodialisis, la cual es un procedi-
miento en el cual se eliminan toxinas renales a través de la sangre por medio de un catéter
vascular. La hemodidlisis generalmente se realiza tres veces por semana y dura de 3 a 4
horas. Los efectos secundarios de la hemodidlisis son: vémitos, calambres, dolor de cabeza
y alteraciones en el crecimiento y desarrollo. El trasplante renal es el tratamiento ideal para
este problema.

El Asma bronquial es una enfermedad de los pulmones caracterizada por brotes de
tos respiracion silbante y dificultosa. Es importante determinar estimulos que provocan el
ataque ya que pueden ser por alergia, sustancias irritantes, ejercicio fisico, tension nervio-
sa. La complicacién mas frecuente es la dificultad para respirar, la cual puede conducir a
una Insuficiencia respiratoria y asfixia. En el nifio la Insuficiencia respiratoria aguda es de
particular importancia, debido a sus caracteristicas fisiolgicas y anatémicas y se presenta
en forma mucho mas severa.

La quemadura es una lesion de la piel donde la agresion que origina la lesion se produ-
ce porque un agente externo dafia los tejidos de la piel. Las causas mas frecuentes son:

Sélidos calientes: planchas, estufas.

Liquidos calientes: agua, aceite, café, etcétera.

Frio: exposicion a muy bajas temperaturas ambientales, hielo local sin proteccion interme-

dia, sprays de frio mal utilizados.

Fuego: directamente las llamas o sus residuos solidos.

Agentes quimicos: Gasolina y, en general, derivados del petrdleo.

Acidos: clorhidrico, sulfdrico etcétera.

Alcalis: sosa caustica, cal o carburo.

Agentes eléctricos Descargas eléctricas a diferentes voltajes: cables, aparatos eléctricos,

enchufes sin proteccion, relampagos.

Agentes radioactivos: rayos solares, rayos x, rayos infrarrojos, radiaciones ionizantes.

Las quemaduras se clasifican en grados: primero, segundo y tercero, segun la profundi-
dad del dafio provocado en la piel.

e Quemaduras de primer grado: son las més leves ya que afectan la capa superior de
la piel (enrojecimiento, se hincha, como inflada, no se hacen ampollas) y duran pocos
dias.

¢ Quemaduras de segundo grado: afectan la sequnda capa de piel (ampolla e intenso
dolor) el tiempo de sanacién dependerd de la lesion.

e Quemaduras de tercer grado: son las mas graves y afectan todas las capas de la
piel, se ponen amarillas y al principio no duelen pues el tejido nervioso esta adormecido,
aunque posteriormente requieren de calmantes por su intensidad.

El tratamiento general con analgesia y sedacion si es preciso, canalizacién de una
via venosa para el aporte necesario de liquidos y electrélitos y el tratamiento local
de la quemadura que consistird en el lavado, rasurado de las zonas pilosas (con
pelo), secado con compresas estériles y reseccion quirtrgica de ampollas y tejidos
necréticos. Una vez realizado todo esto se decidira qué tipo de cura se aplica, una
cura expuesta o bien oclusiva. Durante las primeras 72 horas es preciso controlar
las constantes vitales (pulso, tension arterial, temperatura, funcion respiratoria), el
balance hidrico (los ingresos de liquidos y la diuresis) y realizar algunas pruebas
complementarias. La complicacion més frecuente de las quemaduras son las infec-
ciones localizadas o generalizadas por lo que es necesario mantener en un sitio
aislado al paciente.
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Enfermedades cardiacas congénitas

Son las anomalias o su predisposicién a padecerlas, presentes desde el nacimiento. Cabe
sefialar que todas las enfermedades hereditarias son congénitas, pero no todas las congé-
nitas son hereditarias. Entre ellas se encuentran:

La tetralogia de Fallot es una cardiopatia que se caracteriza por presentar cuatro
malformaciones que dan lugar a la mezcla de sangre arterial y venosa con efectos
cianotizantes (nifios azules). Esta enfermedad era conocida hace tiempo como Mal
Azul. Es un padecimiento grave que se trata quirdrgicamente y con medicamentos.
Clinicamente se caracterizada por una marcada cianosis y retraso en el crecimiento y
desarrollo que afecta a los pacientes, asi como fatiga permanente que hace que estos
pacientes se cansen con mucha facilidad; por ello, es recomendable evitar esfuerzos
que provoquen que el nifio se ponga morado, como el llanto, al defecar y al comer.
En el caso del juego, éste debe ser paulatino y con descansos, en nifios pequefios no
es necesario restringir la actividad, ya que ellos mismos suelen ejercitarse cuando lo
necesitan. Es muy importante vigilar los cambios de comportamiento y procurar tener
al oxigeno cercano al paciente.

El drenaje venoso pulmonar agudo se presenta como una alteracion en el desarrollo
de las venas pulmonares, que puede provocar la malformacién de un sistema de drenaje
anémalo a la circulacion venosa. Su manifestacion provoca crecimiento insuficiente en el
paciente, dificultad respiratoria al realizar esfuerzos y cianosis (piel morada o azulada).
Este padecimiento se trata a través de la cirugia, por lo que es fundamental, antes de la
intervencion, evitar todo tipo de actividades que provoque fatiga.

Atresia trictispidea, esta cardiopatia se caracteriza por la falta del orificio de la valvula
tricuspide, ademéas de que el ventriculo derecho presenta un desarrollo insuficiente. El pa-
ciente presenta cianosis, crecimiento inadecuado y periodos de inconsciencia por la falta de
oxigeno al cerebro. Se debe evitar actividades que le requieran esfuerzos y su tratamiento
es quirdrgico y con base en medicamentos.

La persistencia del conducto arterioso, en la mayoria de los casos, es un padecimien-
to cuyos indicios no suelen aparecer en la primera infancia. Sus sintomas son la persistencia
de una estructura anatémica que, normalmente, existe entre el sistema arterial pulmonar
y la aorta durante la vida fetal, y que se cierra posterior al nacimiento. Con el tiempo, de
forma lenta y progresiva, desarrollan disnea de esfuerzo (dificultad al respirar). Los nifios
que sobrellevan esta enfermedad presentan escaso desarrollo, de acuerdo a la edad. La
medicacion y la cirugia son los tratamientos recomendables; asimismo, hay que procurarles
poca ingestion de agua, actividades sin fatiga y administracion de oxigeno en caso de
observar inquietud y cianosis. Al paciente lactante, debe mantenerse erguido y apoyado
en almohadas.

Coartacion de la aorta es una enfermedad congénita que se relaciona con el angosta-
miento de un pequefio segmento del conducto arterioso de la aorta, ubicado en la parte
superior del corazdn. Se manifiesta por pulsos débiles, fatiga ocasionada por la actividad
fisica, falta de aliento durante el ejercicio o incluso en el reposo, tos, taquicardia, palpita-
ciones y dolor de pecho. Este padecimiento puede aparecer en la infancia o en cualquier
edad. Los nifios que no presentan estos sintomas suelen llevar una vida normal, ya que
su deteccion, en la gran mayoria de los casos, se realiza de forma accidental o fortuita.
El procedimiento es la reconstruccion quirdrgica o el reemplazo de la zona constrefida.
Previo a la cirugia se recomienda reposo en cama, mantener al paciente con el tose er-
guido y apoyado en unas almohadas; podra moverse, dependiendo del grado de dificultad
que presente al respirar. Se debe administrar oxigeno aunque el nifio no tenga cianosis y
problemas al respirar.
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Linfoblastica
Mieloide aguda

Enfermedades cardiacas adquiridas

Las malformaciones congénitas del corazén constituyen el tipo mas comdn de las enfer-
medades cardiacas que afectan al nifio; sin embargo, no son las Unicas, también existen
enfermedades cardiacas adquiridas que pueden presentarse en la infancia. Entre ellas,
sefialamos las més importantes:

La insuficiencia cardiaca del lactante se manifiesta por una frecuencia cardiaca acele-
rada, mayor a 160 latidos por minuto, dificultad al respirar, sudoracion al comer, retraso en
el crecimiento y aceleracion respiratoria. Aln controlada con medicamentos, se recomienda
que el lactante ingiera poca agua y se le evite de actividades fisicas que requieran de
esfuerzos mayores. Debe mantenerse al paciente erguido con el apoyo de una almohada.
En caso de observar inquietud acompafiada de cianosis, es decir piel morada o inicio de
asfixia, es fundamental administrarle oxigeno.

En la insuficiencia cardiaca de los niflos mayores, el paciente presenta fatiga oca-
sionada por la actividad fisica, sequida de falta de aliento durante el ejercicio e incluso en
reposo. Otros sintomas son la tos, taquicardia o palpitaciones y dolor en el pecho. Este
padecimiento, tratado con medicamentos, requiere de reposo en cama y mantener al nifio
con el tose erguido y apoyado en almohadas. Podra permitirse el movimiento al nifio,
reconociendo sus limitaciones fisicas y dependiendo del grado de dificultad respiratoria.
Se recomienda administrar oxigeno a pesar de que el paciente no presente problemas al
respirar o cianosis. Sus alimentos debe estar preparados sin sal.

La endocarditis bacteriana es un mal de la capa interna del corazdn que se asocia con
enfermedades inflamatorias como el lupus eritematoso, la fiebre reumatica e infecciones.
Se manifiesta por la falta de apetito, dolor en el pecho, dificultad al respirar y fiebre. Su
control se realiza a través de medicamentos y cirugia. Las principales recomendaciones
son: reposo en cama; procurar al paciente en una posicion que facilite su respiracion;
vigilar cambios en la coloracion de la piel y mantener el oxigeno cercano a él, en caso de
requerirlo.

La pericarditis es una enfermedad inflamatoria de la cubierta externa del corazon. El en-
fermo presenta dolor en el pecho, problemas al respirar, elevacidn de la presion sanguinea,
diminucién del pulso y fiebre. Hay que mantener al paciente erguido, con la cabeza y la
espalda apoyada, en una postura que le sea facil respirar. EI oxigeno deberd permanecer
cercano a él y se deberan evitar actividades que le requieran grandes esfuerzos. Su trata-
miento es con base en medicamentos y cirugia.

En el caso de la cardiopatia reumatica aguda, ésta se asocia con infecciones que afec-
tan la garganta, ocasionadas por estreptococo beta hemolitico. Los sintomas que exhibe
este padecimiento son tos, fiebre, sudoracion intensa palidez, dificultad al respirar, irrita-
ciones cutaneas, dolor e inflamacion en las articulaciones como rodillas, codos, tobillos,
mufiecas y dedos. El procedimiento recomendable es la medicacion de antibidticos de por
vida, a fin de prevenir la recurrencia. Esta enfermedad demanda reposo en cama, aunque
la inmovilizacién no sea necesaria. Es importante una alimentacién rica en proteinas y
vitamina C. Se recomienda aumentar gradualmente la actividad fisica, bajo un control que
evite los grandes esfuerzos y vigile si se presentan palpitaciones.

El cancer

Entre las enfermedades cronicas referidas al cancer se encuentran la leucemia, el linfoma, los

tumores y, algunas que afectan directamente ganglios, cerebro, rifiones, musculos y huesos.
En la tipologia de las leucemias se hallan tres: la Linfoblastica, que se manifiesta de

los dos a los ocho afios de vida del nifio; mientra la Mieloide Aguda, puede aparecer en
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la infancia, la adolescencia y hasta los 25 afios; en tanto, la Mieloide Crénica rara vez se ~ Micloide cronica
encuentra en menores de 10 afios y es muy frecuente en jovenes de mas de 20 afios de

edad. La determinacion de cualquiera de los casos de leucemias se realiza a través del ana-

lisis de sangre y el examen de células de la médula dsea. El procedimiento para combatir

estas afectaciones se relaciona con la quimioterapia, la radioterapia, las transfusiones de

plaquetas y glébulos rojos y el transplante de médula 6sea.

En la categoria de linfoma se encuentra el de Hodgkin, que ataca los ganglios linfaticos ~ Linfoma de
periféricos, es una enfermedad que con frecuencia se presenta en mayores de 20 afios, Hodgkin
siendo inusual su revelacion antes de los 10 afios del paciente. Por su parte, el linfoma no
Hodgkin, es un tumor abdominal, que recurrentemente afecta a nifios. Para detectar ambos ~ Linfoma no
padecimientos en necesario realizar anlisis de sangre, biopsia, ultrasonidos, tomografia ~ f10d¢kin
axial computada y estudios isotépicos. La primera de ellas es tratada a través de la radia-
cién y la abdominal por medio de la quimioterapia.

Los tumores cerebrales se presentan en infantes entre cinco y 10 afios, para llegar a
su deteccion se realizan radiografia de craneo, tomografia axial y resonancia magnética.

Otro padecimiento cerebral es el llamado neuroblastoma, que se revela en menores de ~ Neuroblastoma
un afio de vida, su diagnéstico se puede efectuar por andlisis de sangre, tomografia axial

computada y la ecografia, en ambas enfermedades su tratamiento recomienda cirugia y

quimioterapia. Mientras la radioterapia es viable en los tumores cerebrales, sélo en algunos

casos se aplica en neuroblastoma.

En mayores de 15 afios, los rifiones pueden exhibir el tumor Wilms, cuya localizacién ~ Tumor Wilms
es posible por medio de la ecografia y la tomografia axial computada. Al igual que en los
tumores del cerebro, el procedimiento es la cirugia y la quimioterapia. En circunstancias
desfavorables de aplica la radioterapia.

Los sarcomas pueden presentarse en musculos, como el denominado Rabdomiosarco-
ma, que se detecta por biopsia, en nifios entre dos y seis afios; para este tipo de cancer el
tratamiento es la cirugia y la quimioterapia.

Los sarcomas osteogénico y el de Ewing, que afectan el bienestar de los huesos, se pre-  Sarcomas
sentan en jovenes entre los 10 y los 25 afios; su diagndstico se verifica por radiografiasy ~ °¢°8¢™'<®
biopsia de hueso. En el primero es viable la cirugia, los procedimientos ortopédicos y la qui-
mioterapia. En el sequndo, su tratamiento se centra en la radioterapia y la quimioterapia.

Como se puede observar, en la gran mayoria de los casos de las enfermedades cro-
nicas relacionadas con el cancer, los tratamientos para combatirlo se inclinan por la
radioterapia y/o la quimioterapia. Ambos procedimientos provocan secuelas importantes
en el paciente.

La radioterapia, entre otras consecuencias, induce problemas en la piel, estomatitis,  Radioterapia
alopecia, nauseas, vomitos, anorexia, cefalea, diarrea, somnolencia y fiebre. Ademas, el
paciente puede tener irregularidad en el aprendizaje y en su proceso cognitivo, por tras-
tornos de memoria, atencién y planificacion, problemas de percepcién y motrices (ataxia
espasticidad). Su lenguaje puede perturbarse por la afasia y la disartrias, asi como pre-
sentar alteraciones sensoriales de tipo visual y auditivas. Por otra parte, la quimioterapia
puede provocar anemia, leucopenia, trombopenia, estomatitis, anorexia, vomitos, nauseas
y caida de cabello.

Enfermedades con trastornos ortopédicos y neuroldgicos

Los trastornos ortopédicos y neuroldgicos se relacionan en gran medida con el déficit mo-
tor. Existen diferentes tipos congénitos y los causados por accidentes, ambos requieren el
cuidado clinico de un médico o de otro profesional de la salud. Enumeramos algunos de
ellos, para los cuales le proveemos una breve descripcion.
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La espina bifida es una malformacion hereditaria de las vértebras, que pueden ser una
afeccién leve, como la oculta, donde las vértebras no se cierran y sélo unas pocas se
deforman; y la meningocele, que tiene el fallo en la fusion de las vértebras con salida o
protrusion meningea. Por otra parte, se encuentra la mielomeningocele, de afeccion grave,
donde las vértebras presentan fallo en su fusion y protrusion de la médula y sus cubiertas
(meninges). Para atacar estas imperfecciones se practica la cirugia.

Algunas de las secuelas de estas enfermedades son: la pérdida de sensibilidad en brazos
o piernas; la disminucion o pérdida de las sensaciones de tacto, olor, presion, frio o calor;
la debilidad muscular, que por lo general obliga al paciente a moverse apoyado en muletas,
andaderas, abrazaderas o silla de ruedas.

Los trastornos ortopédicos se presentan como malformaciones de los pies y desviaciones
de columna; ademds de alteraciones en la vejiga y esfinteres que provocan incontinencia
urinaria y fecal, por lo que generalmente los pacientes usan sondas. Debido a la dificultad
para moverse, estas personas tienen problemas de integracion social.

Las lesiones de médula espinal, por accidentes y caidas, se dividen en hemiplejia,
paralisis parcial del cuerpo; paraplejia, inmovilizacién de la mitad superior o inferior del
cuerpo; y cuadraplejia, incapacidad total de movimiento.

El tratamiento se realiza a través de un programa de rehabilitacion con ejercicios deter-

minados por el cuadro clinico de cada caso. Los pacientes se enfrentan a dificultades de
integracion social y, dependiendo de la zonas paralizadas se su cuerpo, algunos presentan
problemas respiratorios, incontinencia fecal y/o urinaria.
Las lesiones traumaticas del cerebro son provocadas por accidentes, caidas, heridas
y mal trato. Se pueden catalogar en leves de grado I, identificadas por contusiones o con-
mociones; y severas de grado I, como los hematomas, hemorragias y edemas cerebrales.
Su manifestacion provoca trastornos cognitivos de lenguaje, de memoria, de percepcion,
motrices y alteraciones emocionales. Se pueden presentar ataques epilépticos y dolor de
cabeza. Las secuelas de este tipo de lesiones, ademés de las sefialadas, son problemas
importantes de conducta; entre ellos la hiperactividad, la agresion, la fatiga crénica y la
imposibilidad de adaptacién social. Para su tratamiento se aplican la rehabilitacion y la
cirugfa.

48




MEMORIA DEL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Una mirada sistémica
en el hospital

Maria Bori

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en 1946 defini6 salud como el estado com-
pleto de bienestar fisico, mental y social, y no sélo como la ausencia de enfermedades.
Partiendo de una concepcidn biopsicosocial, desde el area del Ministerio de Salud de Chile
y corporaciones privadas se iniciaron acciones asistencialistas de inquietudes personales
y de fundaciones sin fines de lucro, dirigidas a esta concepcién integral y con base en la
teoria de sistemas para la intervencion en hospitales.

La teorfa de sistemas elaborada en 1947, por el bidlogo aleman Ludwing von Berta-
lanffy, es una propuesta interdisciplinaria, que proporciona principios y modelos generales
para todas las ciencias involucradas, de modo que los descubrimientos efectuados en cada
una puedan ser utilizados por las demas ciencias. Asi pues, se basa en la comprension de la
dependencia reciproca de todas las disciplinas y de la necesidad de integrarlas.

Esta teoria nacid de la matematica convencional que el bidlogo von Bertalanffy plan-
ted como un mecanismo de integracién entre las ciencias naturales y sociales; es base
del modelo biopsicosocial e indica que las criaturas vivientes son equipos organizados de
sistemas, de elementos interrelacionados. Un sistema viviente es complejo, formado jerar-
quicamente y compuesto a diversos niveles: célula, érgano, sistema de 6rganos, organismo,
grupo, organizacion, sociedad, cultura, etcétera.

La emergencia de la mirada sistémica logré contrabalancear la tendencia occidental a
la especializacion, que llevaba a la fragmentacion del conocimiento, del modelo médico
tradicional. En cambio, el modelo biopsicosocial es holistico para la salud y enfermedad,
pues considera al individuo como un ser que participa de las esferas bioldgica, psicolégica
y social. Por lo tanto, tal modelo entiende la enfermedad no sélo como la ausencia de salud
fisica, sino como cualquier alteracion psicolégica o social que pueda determinar un estado
de enfermedad o discapacidad en un individuo. Lo anterior obliga a que todo tratamiento
curativo se debe enfocar en el abordaje de las tres esferas, pues Unicamente considerando
al individuo en toda su dimension, se puede garantizar con éxito una recuperacién o la
atencion adecuada de la lesién, trastorno o enfermedad.

El limite entre salud y enfermedad no es claro. Una persona puede satisfacer los criterios
de salud aunque tenga un sistema intrinsecamente defectuoso (bioquimico, fisioldgico o
psicoldgico) porque su capacidad de adaptacion no ha sido excedida. Por ello, no esta de
mas repasar los siguientes términos:

e Estado fisico: estado de salud, dolores, tratamiento y medicacion.

e Estado psicolégico: inteligencia, experiencias previas, expectativas, mecanismos de de-
fensa, personalidad, entre otros.

e [Estado social o externo: actitudes de la familia, del personal sanitario, amistades, del
entorno mas cercano, barrio, etcétera.

Por ello resulta importante que el docente involucrado en la intervencion educativa
hospitalaria, conozca las diferentes etapas del desarrollo evolutivo, en relacion con la per-
cepcion de la enfermedad en la infancia y la adolescencia como factores determinantes y
posibles fuentes de respuesta a la conducta del paciente.
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Caracterizacion de las etapas de desarrollo del nifio

Sensorio-motriz de 0-2 afos:

e Uso de los sentidos y de las habilidades motrices para conocer el entorno.

e Conducta dirigida al logro de objetivos y bisqueda de soluciones.

e Ausencia de representaciones internas.

o Necesidad de proteccion, contencion y experimentacion de sensaciones.

Percepcion de la enfermedad
El sentimiento de confianza bésica del paciente se ve afectado al estar en un entorno
desconocido, tanto por los tratamientos médicos como también por la separacion de
la madre (rompimiento del vinculo de apego). El nifio tiene miedo de ser abandonado
cuando se produce la ausencia de su madre.
Los tratamientos pueden reducir su necesidad de explorar, manipular, etcétera.
¢Cémo ayudarlo/Qué hacer?

Facilitar la presencia de los padres.
Mantener sus rutinas, en la medida de lo posible.
Implementar un programa de estimulacion.
Proveer objetos que le sean familiares y despierten su emotividad, por ejemplo su
juguete favorito.
Hablar al paciente con carifio y brindarle afecto.
Posibilitar ver, ofr y manipular objetos con la finalidad de conocer y adaptarse al
entorno, asi como de desarrollar nuevas competencias.
No estimular su dependencia en los aspectos que ya ha avanzado.

Pre-operatorio de 2-6 afios:
e El nifio es capaz de interiorizar los aprendizajes anteriores.
© Su pensamiento ya no esta sujeto a las acciones externas.
® Sus procesos caracteristicos son: egocentrismo, juegos simbélicos, desarrollo del lengua-
je hablado, formacién de imagenes mentales.
® Su pensamiento distingue progresivamente lo que es fantasia y realidad
Percepcion de la enfermedad
- El paciente se explica la enfermedad a través de la presencia de factores externos, del
contagio (culpa de otras personas) o del castigo por conducta inadecuada.
Concibe la experiencia de manera global, sin vincular los distintos aspectos, ni esta-
blecer una relacién con lo que pasa dentro de su organismo.
Piensa que puede mejorarse si sigue reglas, se porta bien, come sanamente, descansa
y toma sus medicinas.
Confunde el desagrado que le producen los procedimientos con la intencién de las
personas que le rodean.
Teme cualquier cosa que pueda lastimarle (inyecciones, termémetros, operaciones,
etcétera.).
4Como ayudarlo/Qué hacer?
Explicar al paciente, con palabras sencillas, lo que le sucede y los procedimientos a
que serd sometido.
Favorecer los espacios de socializacion.
Trabajar la permanencia para evitar que piense que si cierra los ojos, la enfermedad
seva a ir por arte de magia.
Favorecer la autonomia y el mantenimiento de los habitos positivos ya adquiridos.
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Pensamiento concreto de 6-12 anos:
e Diferenciacion entre él mismo y el mundo.
 Puede entender distintas dimensiones de una situacion.
e Comienza a salir de si'y a relacionarse con los otros.
Percepcion de la enfermedad
- El paciente percibe lo que se ha generado al interior de su cuerpo.
Presenta ansiedad por estar en un entorno desconocido, por lo que representan la
enfermedad y el tratamiento.
Ante los procedimientos médicos, intenta comportarse como un “nifio grande”.
Manifiesta pudor.
¢Cémo ayudarlo/Qué hacer?
- Trabajar la autoestima
Identificar los elementos del desarrollo correspondientes a la etapa anterior, que no
logré alcanzar y posibilitar al paciente que subsane estas carencias.
Averiguar qué, cdmo y cuanto ha entendido de lo que los médicos le han dicho en
relacion a su enfermedad; acoger sus dudas y temores.
Permitirle que exprese sus sentimientos.

Pensamiento formal de 12-16 anos:
e El adolescente puede formular pensamientos més allé de la realidad concreta.
e Es capaz de imaginar, de hacer abstracciones, deducciones e hip6tesis.
e Busca la aprobacion de sus pares.
¢ Necesita confirmar su identidad.
Percepcion de la enfermedad
- El paciente ve afectada su identidad corporal y sexual.
Tiene miedo o temor de las secuelas que pueden quedar en su cuerpo.
Siente amenazada su intimidad.
Se preocupan por como la enfermedad afecta sus relaciones y actividades sociales.
La necesidad indiscriminada de independencia y libertad le dificulta sequir los trata-
mientos, tomar las medicinas, respetar las reglas del hospital, etcétera.
Experimenta miedo a la muerte, sobre todo si padece una enfermedad como distrofia
degenerativa, cancer, epilepsia, etcétera.
4Como ayudarlo/Qué hacer?
- Trabajar la autoestima.
Permitir su participacién en la discusion de alternativas y en la toma de decisiones
respecto a su tratamiento médico.
Posibilitarle el encuentro y contacto son sus pares.
Realizar actividades que le faciliten la abstraccion y la expresién (mapas conceptuales,
dibujo y pintura, creacién de cuentos, lectura y escritura, taller de filosofia).

Articulacion interdisciplinaria

La articulacion implica un trabajo multidisciplinario en la comprensién y abordaje de los L articulacion
. . implica un trabajo

problemas de salud. Una sola mirada no alcanza a dar cuenta de la complejidad del fe- upidisciptinario

némeno y los diversos factores que la afectan; por lo tanto, se debe complementar una  en la comprension

vision integral de las distintas disciplinas que interactdan en el bienestar de las personas y l)of?:gzlfﬁ;i; &

promover el cuidado de la salud, mejorar la calidad de la vida, prevenir factores de riesgo  saiud.

y favorecer el cambio de rol de paciente a sujeto participante en el cuidado y prevencién

de su salud.
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El nifio y la familia
ante la enfermedad

Olga Lizasoain Rumeu

La palabra enfermedad proviene del vocablo latino infirmitas, que significa falta de firmeza,
inseguridad. La llegada de la enfermedad constituye un hecho diferencial, algo que corta
una determinada biografia, hasta el punto de poder establecer un antes y un después. Por
motivo de la enfermedad, a la libertad del paciente se le pone un relativo cerco, por el
que se le infringen unas ciertas limitaciones y restricciones. La enfermedad sitta a quien
la padece en el plano de la indefension. Cuando se esta enfermo, los proyectos personales
quedan mermados, frustrados, parcialmente limitados.

Los nifios entienden la enfermedad de modo diferente al adulto: ellos poseen una gran
imaginacion y a menudo dan falsas interpretaciones a las palabras que escuchan, de ahi la
importancia de una adecuada informacién en torno a la manera de enfrentarse a la enfer-
medad, la adhesion al tratamiento médico y la recuperacion, al igual que, y principalmente,
al estado emocional.

En general, salud y enfermedad son planteadas a menudo como dos ideas opuestas.
Dentro del campo de la pedagogia contemporanea se ignora la muerte y la enfermedad,
en un intento por guardar discrecidn al respecto y procurar que se note lo menos posible.
Cuando de enfermedades graves se trata, se pretende no saber que uno esta enfermo o
comportarse como si no se supiese, ya que ni padres ni educadores estan formados en
tales temas.

En dicha carencia de recursos para enfrentar un fenémeno tan complejo se recurre a
evadir el tema de la enfermedad; por ello es necesario crear conciencia de que la enferme-
dad convive con nosotros, sobre todo porque a los nifios les preocupa aquélla. El impacto
de la enfermedad sobre los menores trastoca varios aspectos: psicologico, fisico, ocupacio-
nal y social; y provoca depresion, alteraciones conductuales, dificultades de concentracion,
ansiedad y miedo.

Enfermedad = fenomeno c

cial, psicolégico y
pedagdgico

sobre el nifio y su familia

La enfermedad en la infancia reduce la independencia del nifio convirtiéndolo en un
ser dependiente, primero de sus padres y luego de sus hermanos. Asimismo, la familia
se encuentra en una situacion particular, entre dos espacios de temporalidad: el tiempo
evolutivo propio de la familia y el que marca la enfermedad.

Existen reacciones que pueden presentarse en los padres y que deben destacarse con el
fin de mejorar la comunicacion y vinculacion con los diversos actores en el proceso educa-
tivo. La angustia, depresion, agresividad y la culpa pueden aflorar en cualquier momento,
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Impacto de
enfermeda
en la infanc

y el educador tendrfa que estar alerta a tales reacciones con el fin de comprender la causa
y evitar conflictos.

Como rasgos que acusan depresion figuran las alteraciones del suefio, el apetito, las
relaciones sexuales, la pérdida de actividades sociales, profesionales, deportivas, etcétera.
La depresion suele acompafarse de una gran rigidez afectiva, abandono del rol de padres,
distanciamiento psiquico, rechazo del nifio o volcarse en el nifio como stper cuidadores, o
bien, una excusa-vital de la propia existencia.

La agresividad se manifiesta en relacién al nifio, al otro conyuge, a otros familiares, o al
equipo médico, incluso. Es posible que el nifio se aleje de la norma, desaparezca la imagen
ideal y/o la enfermedad se viva como un castigo.

Otro elemento que se hace presente en las familias es la culpabilidad como sentimiento
més connatural, especialmente dificil, sobre todo en casos de accidentes provocados por
negligencia, o en diagndsticos de enfermedad genética, como la intoxicacion durante la ges-
tacion (alcoholismo, tabaquismo, varicela, toxoplasmosis. ...), por ejemplo.

Crisis para
toda la familia

De las superproteccion a la
permisividad,

Duelo ante la pérdida del hijo
“sano”

Baja autoestima y depresion

Otro trastorno que llega a presentar la familia puede referirse al psicosomatismo, que
genera proteccion exagerada del nifio, rigidez afectiva o bien pobreza en la resolucion de
conflictos, asi como polarizacion de conflictos en el paciente.

Existen factores condicionantes que pueden repercutir en los hermanos como es el tipo,

grado, etiologia y caracteristicas de la enfermedad, asi como el lugar que guardan segun
su nacimiento dentro de la familia, el sexo y las edades o niimero de hermanos; el estilo de
la vida y los recursos familiares. La atencién que demanda un miembro de la familia hospi-
talizado, trastorna la rutina cotidiana y afecta la dindmica, roles, tareas y responsabilidades
de cada uno de los miembros de la familia.
La enfermedad como fuente de crecimiento para los hermanos: responsabilidad, madu-
rez, confianza, fortaleza, flexibilidad paciencia, tolerancia, delicadeza, escucha, compasion,
generosidad, altruismo, respeto a la diferencia, capacidad de superacion, sentido de la
legalidad, justicia ...

Algunas pautas de intervencidn para los hermanos

1. Informarles acerca de la discapacidad o la enfermedad de su hermano(a).

2. Desarrollar actitudes que permitan afrontar situaciones estresantes de manera cons-
tructiva
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3. Expresar sentimientos
4. Desarrollar su propio proyecto de vida y aspiraciones particulares, haciéndolos compati-
ble con las responsabilidades derivadas de tener un hermano enfermo

Hospitalizacion

La hospitalizacion complica alin més la dindmica familiar y el estado emocional del nifio,
pues este nuevo sistema origina una importante fuente de conflictos y tensiones. Puede,
incluso, llegar a presentarse la nosocomefobia o miedo a los hospitales (noso: del griego
enfermedad, y fobia: miedo). Asimismo, existen ciertos temores infantiles, objetivos e ima-
ginarios, ante la hospitalizacion, que generan ideas confundidas entre el castigo, el miedo
al abandono, las agujas e inyecciones, la regresion, etcétera. En edad escolar, los miedos
més comunes los constituye el dolor, la anestesia, la mutilacién corporal, la pérdida de su
sitio en clase; mientras en la adolescencia, los temores se refieren a la pérdida del control
(anestesia), la dependencia, la falta de actividades, la restriccidn de visitas y las normas y
rutinas del centro hospitalario.

Factores Implicacione.

Sentimientos:

ansiedad, mas
resonsabilidades, menor
atencion, abandono, rechazo,
peor redimiento académico,
envidia, celos, culpabilidad,
vergiienza, tristeza

Existen factores personales, familiares y hospitalarios que determinan estos temores, ta-
les como: edad, temperamento del nifio, severidad de la enfermedad, experiencias previas,
duracién del ingreso y tipo de tratamientos; mientras otros factores como la separacion
paterna, las reacciones familiares, el abandono de la rutina diaria (hermanos/amigos/es-
cuela), el desconocimiento, las caracteristicas del propio hospital como un entorno extrafio,
asi como los cambios del personal sanitario y otros pacientes influyen en las respuestas
infantiles ante la hospitalizacion.

Si a esto se suma la necesidad de aislamiento del paciente, la limitacion de la movilidad,
la despersonalizacién, dependencia, pérdida de intimidad y la informacion deficiente, la
adaptacion al hospital se torna més complicada.

Teniendo en cuenta como transcurre el dia de un nifio en un hospital, se recomienda
considerar algunos aspectos para favorecer una mejor adaptabilidad.

Estancia media: 4 dias

1. La decoracion/ el color/ la iluminacién
2. La privacidad

3. Incomodidad visitas/cuidadores

4. Espacios exteriores
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5. Mobiliario
6. Batas/uniformes
7. La alimentacion

Tratamientos médicos
Comidas

Higiene

Actividades escolares

L

Ocupacion tiempo libre

Recomendaciones:

e Explicar la hospitalizacion: por qué el nifio esta enfermo y cémo deben curarlo.

e El hospital es el sitio donde va a recibir ayuda para curarse y lo van a cuidar bien.
e Su permanencia se espera que sea de pocos dias.

e Los padres no se separaran de él.

Conseguira nuevos amigos.

Mas juego, recreacion.

Mejor trato del personal de salud a los nifios.

Explicar a los padres y el nifio el estado de salud y tratamiento.

e Colaboracion de la mama.

Proceso de pérdida y duelo

El duelo es algo natural, normal y esperable tras la pérdida de la salud; consta de tres
momentos identificables: la reaccién, la adaptacion y la reconstruccién. Como un proceso
dindmico, personal y social el duelo pasa por momentos clave para aceptar la realidad,
trabajar la expresion de las emociones, ajustarse a un mundo diferente y estar preparado
para sequir avanzando.

Existen algunos aspectos especificos respecto al duelo en los nifios que hay que retomar,
ya que a menudo se replican mitos en torno al duelo infantil, pensando que no entienden
0 no se dan cuenta, que hay que apartarlos de las situaciones dolorosas, porque no hay
necesidad de enfrentarlos al dolor, con el fin de protegerlos, ya que se piensa que no tienen
la capacidad de elaborar el duelo.

En la construccién del concepto de los nifios acerca de la enfermedad, existen elementos
que no se tienen en cuenta, ya que las diferentes etapas de la vida construyen diferentes con-
ceptualizaciones respecto a la muerte. Los nifios basan su concepto de muerte en la universa-
lidad, la irreversibilidad, la no funcionalidad del cuerpo, la causalidad e incluso la continuidad
no corpdrea; si el educador conociera cada una de las etapas de desarrollo del nifio asociada
a su concepcion de la muerte, desarrollaria con més confianza y sequridad su labor docente, y
sobre todo, de manera mas asertiva. Es recomendable asi informar al educador sobre ciertas
pautas para comunicar la informacién a un nifio.
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Para el profesional de la educacion es indispensable contar con formacién especifica en
este dmbito sobre aspectos teoricos, para explicarse asi la condicion al alumno-paciente
y desarrollar competencias técnicas en tal ambito para enfrentar situaciones de pérdida
ineludibles en el medio hospitalario, relativas a aspectos deontoldgicos, éticos y humanos
que fortalezcan su desempefio profesional, y con formacién enfocada tanto hacia el saber
hacer como hacia el saber estar, de manera asertiva.

Dar la bienvenida a los hermanos: un ejemplo
Hospital diurno de hemato-oncologia

El hospital diurno de servicio de hematologia y oncologia pediatrica, de las Clinicas
Universitarias Saint-Luc, en Bruselas, recibe a nifios que padecen leucemia y otras
enfermedades sanguineas, tumores sdlidos y sida. Los nifios acuden al servicio para
una revision, un examen clinico (que dard lugar a un diagnéstico de graves con-
secuencias), una transfusion, una quimioterapia, una puncion, etcétera. Ingresan,
regularmente, de manera puntual e incluso varias veces por semana. Esta hospitali-
zacion diurna, ademas de su aspecto terapéutico, permite al nifio evitar la ansiedad
y el estrés asociado con la separacion de sus padres debido a una hospitalizacion
clasica.

El hospital diurno tiene dos funciones precisas: consulta y hospitalizacién.

La escuela funciona en la habitacion y en el aula que se sittia dentro del propio
servicio. El salon de clases forma parte integral del hospital, lo que permite una
colaboracién multidisciplinaria, en contacto directo con las familias y los nifios. Esta
zona se encuentra cargada de emociones: cada dia es diferente, puede darse una
jornada plena de alegria, risas y Iagrimas de felicidad o tristeza, pero siempre es un
sitio que provoca la reflexion y la madurez.

La recepcion y el apoyo al nifio enfermo no se reducen a él. En su entorno hay
una familia que sufre y necesita que se le apoye. Durante el periodo en que el nifio
enfermo se encuentra aislado de los hermanos, amigos y compafieros de clase,
pueden surgir sentimientos de abandono y de celos, con los hermanos y hermanas,
debido a la ausencia recurrente de los padres en casa.

El hospital es un lugar de atencion para el nifio enfermo, a menudo también es
un sitio desconocido, extrafio, angustiante e inclemente para sus hermanos; de ahi,
la idea de reunir en este lugar a la familia. Con motivo de la fiesta de Pascua, el
hospital organiza una jornada llamada “Talleres de Pascua” donde los invitados,
durante un dia, descubren el hospital desde otra perspectiva, a partir de una nue-
va experiencia que les permite un acercamiento mas humano y divertido a este
entorno.

Este dia hay talleres creativos, de cocina, juegos, almuerzo al mediodia y especté-
culo en la tarde. Todos los momentos se vuelven favorables para el descubrimiento
del otros. Esto propicia los intercambios, la comunicacion y el conocer gente nueva.
Es un dia en que las habitaciones son ruidosas, llenas de color y sin camas. El per-
sonal de atencion médica se despoja del traje blanco, la cocina se llena de harina
y se invita a la degustacion de galletas. Se descubre el mundo exterior a través un
teatro de marionetas, de espectaculos, un payaso o mago.

HOSPITAL DIURNO HEMATO-ONCOLOGIA
Sala de espera o habitacion
El nifio puede venir al aula
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Repercusiones emocionales
de la hospitalizacion

Alejandra Hernandez Roque

Hace casi 150 afios, cuando se abrieron las primeras salas infantiles en los hospitales, se per-
mitia a los padres que permanecieran con sus hijos el mayor tiempo posible, para mantener un
clima familiar que favoreciera la adaptacion de los nifios al hospital. Por la necesidad del ama-
mantamiento del nifio por parte de la madre o el estado critico de los enfermos, los familiares
tenfan el privilegio de permanecer con ellos. Sin embargo, a finales del siglo XIX se produjo un
cambio en el sistema de visita de los padres. La razén de este cambio fue el riesgo de que los
padres llevaran infecciones a la sala, lo que posibilitaba un peligro para los nifios; afiadiendo
como otras causas el efecto de las visitas (por ejemplo, el paciente recordaba el ambiente de
casa y dificultaba su adaptacién al hospital).

Entre 1940 y 1950 se estudia el desarrollo emocional del nifio y Spitz publica su informe
sobre hospitalismo, condicién en la que el nifio, privado de su madre y sin estimulacion ade-
cuada, podia ser llevado a un estado de marasmo y otras alteraciones, incluso la muerte. En
1952, Bowlby y Robertson prosiguen estos estudios del nifio hospitalizado. Mas tarde, en 1953,
Robertson recoge en el filme Un nifio de dos afos va al hospital, un convincente documental
que sirvio para cambiar las formas utilizadas en el cuidado y tratamiento médico del nifio en el
hospital que impedian la permanencia de las madres con sus hijos.

El nifio con alguna enfermedad aguda o cronica experimenta mdltiples estresores, los
que potencialmente le causan desajustes emocionales o conductuales. El menor se en-
cuentra en alto riesgo de desarrollar dificultades psicoldgicas que pueden mostrarse antes
o después de una hospitalizacién.

La enfermedad origina una serie de efectos en el nifio, que se pueden resumir en:

o Efectos directos: dolores generalizados, malestar, inquietud, irritabilidad, alteraciones del
apetito y suefio entre otros.

o Efectos reactivos: incluyen regresion emocional y conductual, depresion, interpretaciones
erradas en la realidad, fantasfas sobre cambios en su imagen corporal, alteraciones de
la adaptacion social, etc.

La hospitalizacion se define como el periddo de tiempo que una persona permanece
internada en un hospital para la ejecucién de cualquier accién médica (diagnéstico y/o
tratamiento) referida a la enfermedad. La palabra hospitalismo presupone la idea de que
el hospital actta patogénicamente no por lo que en él hay, sino por lo que en él falta. El
hospital es la organizacién institucional de la carencia afectiva.

Cuando un nifio es hospitalizado cambia su vida abruptamente. El hospital pasa a ser
su espacio vital, durante dias, semanas, meses o afios. Desaparecen la casa, la escuela, los
hermanos y los amigos. Se interrumpen las actividades usuales de juego, estudio y descanso.
En el nuevo ambiente, el nifio se ve obligado a asimilar mdltiples cambios. De pronto tiene
que interactuar con muchas personas a quienes nunca vié. Entre ellos estan los profesores
de la salud (médicos, enfermeras, psicélogas, trabajadoras sociales y estudiantes). Ademas, la
hospitalizacién produce una crisis familiar debido a la separacién de sus padres y hermanos.

La hospitalizacion es una ruptura de elementos como la separacion de su madre, padre,
hermanos y/o de su medio ambiente; sin embargo, es la relacion significativa con sus
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progenitores la que le permite al pequefio enfrentarse al medio ambiente para obtener un
sentido de proteccion directa que implica la seguridad de saber que la figura materna y
paterna estan ahi para protegerlo.

El menor no tiene alin la capacidad para comprender que debe existir una razon para enfer-
marse que justifique la pérdida del cuidado materno. La comprension que pudiera mostrar ante
la hospitalizacion es borrada por la imperiosa necesidad de tener cerca a su madre, por lo que
se vuelve inconsolable y se muestra con urgencia de obtener seguridad.

Efectos en el desarrollo emocional.

Es hasta después de la Segunda Guerra Mundial que comenz6 a presentarse una especial aten-
cion a las consecuencias psicosociales derivadas de la hospitalizacion. Actualmente, se puede
afirmar que la enfermedad en la infancia, unida a los efectos de la hospitalizacion, tiene profun-
das repercusiones psicoldgicas y sociales sobre la vida del nifio enfermo.

Desde 1936 Beverly describié los posibles efectos que una enfermedad tiene sobre el
desarrollo emocional. En la década de los cuarenta, Levy, Jassner y Kaplan describieron el
trauma psiquico que puede acompafiar a una cirugia y una hospitalizacién en el nifio; en
los setentas, Mellish sustent6 el uso de una preparacion psicolégica para la hospitalizacion
y cirugia de pacientes pediatricos tomando en cuenta las caracteristicas individuales de los
nifios y sus padres; el tipo de enfermedad y el trabajo médico.

En los Gltimos afios, la hospitalizacion pediatrica ha cambiado mucho. Actualmente, es
necesario ofrecer una atencion global, bio-psico-social, y son bien conocidas las conse-
cuencias tanto a corto, como a largo plazo.

La separacion del nifio con sus padres constituye en la mayoria de los casos una situa-
cién estresante para él. Aunque la intensidad de las respuestas infantiles disminuye con la
edad, el preescolar, de tres a seis afios, puede llegar a manifestar reacciones extremas en
el momento de la separacion de personas significativas. Estas reacciones pueden depender
de las acciones de los padres, que pueden ser atribuidas a la calidad de esta relacién y de
las reacciones especificas en que esta interaccion, de los padres con sus hijos, se da ante
cualquier situacion.

Los cambios de horario, la separacion de la familia, el malestar que siente por su enfer-
medad, las restricciones para desplazarse, la inactividad y otras incomodidades, contribu-
yen a la explicacion de por qué, para muchos nifios, la experiencia de la hospitalizacion
llega a convertirse en un verdadero trauma.

Respuesta del nifio

1. Se siente enfermo, abandonado por su familia y no entiende por qué para estar bien tie-
ne que permanecer solo. Si siente soledad, estd mas propenso a estar triste, desarrollar
estrés y sus defensas biolégicas bajan.

2. Se siente con dolor, con desconcierto, depresion, miedo, enojo y aislamiento social.
Las amenazas miedo y temores que viven los nifios se clasifican en cinco categorias

generales:

a) Dafio fisico, lesiones corporales en forma de malestar, dolor, mutilacion o muerte.

b) Separacién de los padres y la ausencia de los adultos confiables.

¢) Lo extrafio, lo desconocido y las posibles sorpresas.

d) La incertidumbre acerca de los limites y de la conducta que se espera de él.

e) La relativa pérdida del control, autonomia y competencia.

El pequefio tiende a buscar objetos que le sean familiares, sefiales y sonidos que le
indiquen la presencia de su madre o un familiar. La cercania con su mam4, tener con él
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un juguete que le haga sentir la prolongacion de su hogar en el hospital le propor-
ciona consuelo. Sin embargo, el temor ante la presencia de extrafios que lo exploran,
inyectan o trasladan a un estudio, aunque sean actividades concebidas como rutina-
rias para el personal de salud, para el nifio son percibidas como una agresién, porque
son situaciones que desconoce y que, la mayoria de las veces, no le son explicadas.
El medio hospitalario es pobre de estimulos y su ritmo de actividades es monétono
y repetitivo.

Algunos de los trastornos emocionales se originan en los nifios como consecuencia de
la pérdida del contacto con los seres queridos. El sentimiento de abandono puede ser eli-
minado al permitir que el cuidador (madre) permanezca junto a él en la sala. La regresion
puede hacerse manifiesta en un nifio que ya controlaba esfinteres cuando moja la cama,
cuando se succiona el pulgar o habla de manera infantil.

Reacciones a la hospitalizacion
La duracion de la hospitalizacion puede o no llegar a ser un factor que preceda a la aparicion
de los sintomas, ya que algunos nifios requieren tan sdlo de unos dias, mientras que otros
pueden estar varias semanas sin presentar ninguna alteracion. Se considera que uno de los
factores que se hayan més altamente vinculados con la aparicion de sintomas y alteraciones
conductuales y emocionales en el nifio es la separacion de la madre.
Las reacciones a la hospitalizacion que se informan en la literatura son:
e Ansiedad de separacién
¢ Ansiedad (como se siente en este momento) que se manifiesta en el nifio, a través del
llanto, rabietas y protestas
e Temor ante los extrafios
e Sentimientos de abandono
o Sentimientos de soledad que aumentan ante la ausencia de la familia
e Sentimientos de culpa y de impotencia
® Regresiones (chuparse el dedo)
e Trastornos del suefio (insomnio)
e Trastornos de eliminacion (enuresis, encopresis)
e Trastornos de alimentacion
Hostilidad
Estado depresivo
Ira
Fobias escolares y médicas
Resentimiento
Agresividad (hacia los demés y hacia si mismo)
Pérdida de autoestima
Miedo a morir, ser dafiado o maltratado

La gran vulnerabilidad del nifio se atribuye a las dificultades en la preparacién para la es-
tancia hospitalaria, en comunicacién y en la dependencia del nifio hacia la madre. El nifio
puede sentir que pierde el amor a consecuencia de la desobediencia y que la hospitaliza-
cién es el castigo a su conducta.

Es importante sefialar la necesidad de que futuras investigaciones deben dirigirse a la
identificacion del riesgo emocional y conductual en los nifios, para la prevencién de los
efectos negativos de la hospitalizacion.

La preparacién del menor previa a la hospitalizacion y antes de someterse a exploracio-
nes, procedimientos médicos e intervenciones, asi como el apoyo posterior, contribuyen a
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disminuir su ansiedad y favorecen una mejor recuperacién y una adaptacion més facil y
menos traumatica psicolégicamente.

Cuando un nifio est4 hospitalizado, en ocasiones se marchita su imaginacion, su vitali-
dad natural y el nifio se retrae: deja de hablar, deja de jugar, de sonreir Se sabe que algu-
nos pequefios tienen esta necesidad de retraerse para asi poder ahorrar energia y afrontar
la situacion, pero también se ha comprobado que si se les estimula a que se expresen,
relacionen, jueguen y se diviertan, ello puede beneficiar su salud mental e incluso una
mejor evolucidn para abatir a la enfermedad.

El juego y la risa son una necesidad vital para los nifios. El juego es una herramienta que
les permite explorar y descubrir el mundo y a si mismos, expresarse, encontrar satisfaccion,
aprender a vivir. Cuando se encuentra inmenso en el juego o en cualquier actividad, obtie-
ne placer y aumenta su autoestima; esto contribuye a darle recursos para sobrellevar las in-
comodidades de la enfermedad, favorece su desarrollo global y mejora su calidad de vida.
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(Qué representa
un niio
enfermo?

La enfermedad como
pérdida

Ma. del Carmen Martinez Martinez

Desde el paradigma de las ciencias biomédicas la respuesta hace referencia a la enferme-
dad como fendmeno bioldgico; asi, la mirada del experto opera a través de lo orgénico, es
decir, del cuerpo humano, sus expresiones sintomaticas y por tanto las alteraciones funcio-
nales. Aln cuando dicha visién de entender y atender la enfermedad es dominante, existen
posturas emergentes que agregan a la dimension bioldgica de la enfermedad, factores
sociales y culturales que constituyen un marco desde el cual la enfermedad es representada
como un proceso multidimensional, y no como un estado en el que la naturaleza humana
es tratada como un ente organico.

Cuando un pequefio enferma, se manifiestan en él un conjunto de alteraciones: ma-
lestar, dolor, ansiedad, cambios y alteraciones de los habitos cotidianos. Tal conjunto de
sintomas genera temores cuyos efectos emocionales pueden ser importantes en el proceso
de recuperar la salud e incluso cobran mayor trascendencia que la propia enfermedad.

Los efectos emocionales por la pérdida de la salud pueden dividirse en dos categorias:
Los que son resultado de la interrupcién del modo normal de vida:
e Cambios de alimentacion.
e Toma de medicamentos.
e Cambios de rutina diaria.
¢ Hospitalizacion (en caso necesario).
Ausencia temporal de sus padres.
Ausencia de hermanos y compafieros
Ausentarse de | a escuela.

Los que resultan de reacciones emocionales del nifio con respecto a la enfermedad:

¢ Ansiedad: explica los cambios animicos que ocurren en los nifios. Algunos se vuelven
introvertidos y otros demandantes, exigiendo atenciones durante todo el dia.

e Temor a morir; tal situacion es frecuente en los nifios hospitalizados; su recurrencia
representa magnitudes superiores a la que suponen los médicos

o Culpabilidad: en los nifios son frecuentes las explicaciones culposas de la enfermedad, es decir,
relacionar su estado de salud con actitudes personales; por lo mismo es de suma importancia
adlarar a los pequefios los origenes, diagndstico y prondstico de su enfermedad.

e [ray resentimiento: en no pocos casos los nifios rehlsan a cooperar con su tratamiento,
negandose a seguir las indicaciones del personal de salud.

 Disminucion de la autoestima: muchas enfermedades producen alteracion de la imagen
corporal de los nifios, se sienten diferentes y en desventaja ante sus pares.

e Sentimientos de impotencia: la enfermedad implica diversos tipos de atencién y cambios en
|a vida personal y familiar. En el caso de los nifios el reposo, y por ende la restriccion de movi-
mientos propios a su desarrollo, puede ser mas perturbador que la propia enfermedad.
Cabe sefialar que los efectos tanto fisicos como emocionales que la enfermedad oca-

siona en los nifios dependen del padecimiento mismo, el tratamiento, la personalidad del
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paciente y la dindmica familiar; por ejemplo, la enfermedad de un hijo puede reactivar
problemas latentes en padres cuyos efectos pueden ser dimensionalmente superiores al
propio padecimiento. Todas las familias tienen su propia historia.

Cada sistema es Unico, posee su propio lenguaje que se refleja en sus mitos y creencias que
se revela en su discurso y en sus relaciones. Cada familia encontrara sus propios recursos cultu-
rales y espirituales (tradiciones filoséficas, religiosas y valores) para enfrentar laenfermedad o
pérdida de alguno de sus miembros. En esos momentos es de suma importancia que los padres
reciban la informacion necesaria para saber como tratar a su hijo enfermo y a sus hermanos y
como generar la expresion y autoapoyo dentro de su familia.

Jorge Tizén (2002) sefiala que existen elementos determinantes para que la familia res-
ponda frente al deceso: la clase de pérdida, el momento de la evolucién familiar en el cual
incide, el tipo de organizacién de la familia, la cohesion, estructuracién, conflictividad,
expresion emocional, la adaptabilidad y tipos de representaciones mentales dominantes
en la mentalidad familiar o grupal.

Cuando se trata de una enfermedad cronica, los efectos emocionales en los nifios se multipli-
can, pues existe una percepcion mas profunda y permanente por parte de aquéllos de la sensa-
cion de estar enfermos: se sienten diferentes a sus pares, sobre todo cuando su situacion implica
restricciones de ciertas funciones como la vision, audicién, coordinacion y fuerza muscular por,
lo mismo, para atender las necesidades de estos pequefios es necesario considerarlos como in-
terlocutores que tienen mucho que expresar alrededor del cimulo de emociones y sentimientos
que surgen en torno a su padecimiento o enfermedad.

Concepcion de la muerte en la infancia
Tizén (2004) sefiala que la comprensién de la muerte en cada etapa de la infancia se
manifiesta con los rasgos que se enlistan a continuacion:

Lactantes y preescolares de 0-2 afios.

¢ No hay comprension cognitiva de la muerte.

* Son sensibles a cambios en la organizacion y cuidados, a las emociones negativas de los
padres o cuidadores

¢ Ansiedades importantes y frecuentes ante la separacion.

Preescolares de 3-5 afios.

e Creen que la muerte es temporal y reversible, no real ;acaso se tratara de un juego?

* Mas tarde el egocentrismo les lleva a considerar que la muerte es un castigo o el cum-
plimiento de un deseo

e Pueden creer que causaron la enfermedad o muerte.

e Creen que la enfermedad terminal es contagiosa: ellos o sus padres pueden morir.

e Nocion de insensibilidad post mortem en construccién.

Escolares de 6-10afios.

e Conciben progresivamente la muerte como real, con insensibilidad o irreversibilidad.

e Comprension progresiva de las diferencias entre vivir y no vivir.

e Nocion de universalidad no adquirida: no son capaces de comprender su propia mor-
talidad.

Preadolescentes de 11-13 afios.
e Consideran que la muerte es real, con insensibilidad, irreversible y universal.
e Comprenden la diferencia entre vivir y no vivir.
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e Estan interesados en los aspectos bioldgicos de la enfermedad y en detalles del funeral.
e Comprenden mejor su propia mortalidad (lo que les puede producir mucha angustia).

Adolescentes de 14-18 afos.

e Comprenden las consecuencias existenciales de la muerte a medida que adquieren el
pensamiento formal y abstracto.

e Comprenden la propia muerte y pueden fantasear con ella (con mas o menos angustia).

¢ Y a medida que maduran (o no) emocionalmente pueden negar su propia mortalidad a
través de conductas de riesgo, actuaciones y provocaciones.

Asi, ante la enfermedad crénica de un nifio la atencién desde un plano emocional cobra
importancia, pues los vinculos afectivos pueden constituirse en mecanismos de soporte,
seguridad y apoyo, recursos que potencialmente pueden permitir al paciente hacer frente
a los efectos generados por la pérdida de la salud; entre otros, es relevante considerar los
siguientes elementos:

e Tolerancia y comprension: se requiere mantener las muestras de afecto y carifio, cuidan-
do no excederse y caer en la sobreproteccion

e Las manifestaciones de excesiva ansiedad por parte de los padres son interiorizadas por
los nifios, e influir negativamente en su estado animico.

o Es importante evitar actitudes amenazantes a fin de lograr en el pequefio un determi-
nado comportamiento.

e Cuando el nifio es sometido a procedimientos de diagndstico y tratamiento, deberd
explicarsele toda la verdad sobre los mismos, sin utilizar un doble discurso que resulta
contraproducente, pues de lo contrario el nifio perdera la confianza, tanto en su familia
como en los profesionales que lo atienden.

e Se precisa utilizar el conjunto de posibilidades comunicativas con los pequefios, como
juegos, dibujos, mUsica, teatro, expresion corporal, entre otras, a fin de de propiciar un
afrontamiento adecuado de su enfermedad

Tanatologia: algunas orientaciones

Ofrecer atencion terapeUtica a enfermos terminales obliga en cualquier momento a tra-
bajar con la pérdida en una doble direccién: por una parte con el propio paciente, su
enfermedad e inevitable fin; por otra, con la familia y el inmenso dolor que la muerte
deja. Considero que la tanatologia ofrece tanto recursos tedricos como metodoldgicos para
abordar desde una perspectiva terapéutica la vida humana, ese fin al que todos, tarde o
temprano, tendremos que llegar.

Hacia mediados de la década de 1960, la tanatologia hizo su aparicion en el campo de
la salud. Se define como el estudio relacionado con el fendmeno de la muerte, con todas
sus implicaciones médicas, sociales y humanas; esta disciplina no sélo ayuda al enfermo a
que tenga una muerte adecuada, sino a que viva con plenitud lo que le resta de vida y que,
por supuesto, se prepare para que muera con aceptacion, dignidad y paz. Por lo tanto, el
tanatologo es el profesional que, apoyado en recursos psicoldgicos y espirituales, ayuda al
hombre a aquello a lo que tiene derecho primario y fundamental: a morir con dignidad, paz
y plena aceptacion (Reyes Z., 1996.)

Sin embargo, la tanatologia no tiene como campo de atencién exclusivamente al pa-
ciente terminal, sino que también interviene el nlcleo familiar de éste, y por igual, ofrece
apoyo para que los familiares del enfermo admitan la vulnerabilidad de la vida humana,
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y asi elaboren el duelo por la pérdida del ser querido. Por lo que se puede afirmar que la

tanatologia tiene una concepcion holistica de la muerte: su campo de interés no se limita

al paciente, pues incluye a éste, su dolor emocional y fisico, pero también los efectos que la
muerte provoca a los familiares mas cercanos.

Desde una perspectiva holistica, la tanatologia observa la muerte como un proceso;
por ejemplo la Dra. Kiibler Ross (1975) afirma que las fases por las que pasa el enfermo
terminal y su familia son:
¢ Negacion y aislamiento; no obstante las irrefutables evidencias clinicas y fisicas, tanto el

paciente como su familia, se niegan a aceptar el diagndstico médico, en muchos casos

se inician un largo peregrinar en busca de una esperanza de vida; por lo mismo, la autora
afirma que la fase de negacién puede mantenerse durante todo el tiempo que dure la

enfermedad; por su parte, el aislamiento tiende a ser representado por la negativa a

hablar sobre el hecho, tratando de restar importancia a las consecuencias que la pérdida

trae consigo.

¢ En una segunda fase, Kibler Ross encuentra un profundo sentimiento de rabia, que el
enfermo y su familia descargan contra todo y todos: médicos y enfermeras, amigos y
profesionales que pretenden presentarles ayuda; contra sus creencias religiosas, en fin,
el dolor por la inminente pérdida aumenta junto con la culpa, el enojo y la vergiienza.

e La tercera fase se representa a través de lo que la autora llama regateo, lo que se entien-
de como una especie de negociacion que trata de hacer pactos que eviten llegar al final.
Por ejemplo, el enfermo y su familia prometen modificar actitudes y forma de vida si la
recompensa es la recuperacion del ser querido; otra forma de negociacién ocurre cuando
el paciente solicita tiempo para dejar arreglados sus asuntos personales (la resolucion
de alglin conflicto familiar, la boda de la hija, o el nacimiento de algln integrante de la
familia).

e En la cuarta fase aparece la depresion, donde un cimulo de sentimientos invade tanto a
la familia como al paciente; la culpa, la impotencia, la verglienza y la pena sustituyen la
negacion y la rabia. Kiibler Ross afirma que la depresion puede ser reactiva y anticipato-
ria; en ésta Ultima, el enfermo se prepara para la separacion definitiva y su preocupacion
ya no se centra en lo que deja tras su partida, sino en lo que espera para morir.

e En la quinta fase aparece la aceptacion, a ésta se llega solo a condicion de que el en-
fermo y su familia cuenten con el apoyo o bien, los recursos internos adecuados que les
permitan transitar por las etapas anteriores. Después de la negacion, la rabia, el enojo y
la depresion, junto a las expresiones de dolor, los miedos y las fantasfas, el paciente se
muestra débil, cansado y silencioso.

Desde luego el proceso de duelo no se desarrolla en forma lineal; incluso se afirma
que a pesar de que algun paciente se encuentre en fase de aceptacion, la esperanza se
mantiene presente hasta el Ultimo momento de su vida. Por otra parte, la dindmica en la
que se encuentran inmersos tanto el enfermo como su familia depende de muchos factores
como son los culturales, econémicos, religiosos y de personalidad; en este sentido se in-
dica que el pueblo mexicano presenta al fenémeno de la muerte particularidades propias.
Por ejemplo, la religiosidad nacional hace que el sentimiento de tristeza y resignacién se
encuentre presente a lo largo de todo el proceso; ademas, las caracteristicas propias de la
familia mexicana, (generalmente muy unida, en donde lo nuclear y lo extensa se conjugan)
hacen que cada una de las fases la vivan con toda intensidad, no sdlo el enfermo, sino
también sus parientes.

Como puede observarse, frente al fenémeno de la muerte el tanatélogo desempefia un
papel central, ya que el apoyo psicoldgico y espiritual que representa para el enfermo y
su familia puede ser determinante entre un final lleno de angustias, rabia, dolor, miedos
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y negacion de lo inminente, asi como secuelas dolorosas y en algunos casos petrificadas
en sus familiares, y un desenlace que conlleve a la aceptacion de un hecho que por mas
doloroso que sea hay que enfrentar y resolver.

Lamentablemente los mexicanos guardamos nuestras penas, no es comun solicitar ayu-
da en momentos tan intimos y dolorosos como la muerte de un ser querido; sin embargo la
tanatologia hoy esta desplegando espacios, tanto privados como publicos, y en los hechos
demuestra que cuenta con recursos que hacen del proceso de morir —como dice Kiibler
Ross— un bien morir.

La Dra. Ross sefiala que no hay ni un solo nifio moribundo que no sepa que esta pere-
ciendo, es por esto que recomienda a todos aquellos que atiendan a esos pequefios cono-
cer el lenguajes del alma. Por su experiencia, Ross se pudo percatar que los moribundos
utilizan dos lenguajes: el verbal y el simbélico; el primero permite expresar lo que les pasa
a través de una comunicacion lineal, por medio de la cual indican que saben lo que les
sucede y el desenlace que sobrevendra; por tanto pueden hablar de la muerte. El enfermo
que no quiere 0 no puede utilizar el lenguaje oral, se comunica a través del lenguaje sim-
bélico que es la via que los nifios utilizan para expresase; es importante permitir al nifio,
adolescente y adulto que se exprese, y si no puede o no sabe cémo hacerlo, acompafarlo
y guiarlo a través de diversas técnicas expresivas para que pueda contar su estado animico
y asi acompafiarlo y poderlo ayudar.

El trabajo terapéutico en el nifio enfermo y su familia a través de las artes se centra en
un acompafiamiento calido, empatico por parte del maestro, tanatélogo y/o arteterapeuta,
quien favorece a través del proceso artistico el dominio simbélico, la comunicacion, la ex-
presion con el mundo emocional propio, el contacto con las necesidades y el didlogo con el
dolor, el miedo, la culpa y la angustia, no para acallarlas sino para escucharlas y desde ahi
encontrar los propios recursos para enfrentar la enfermedad, crear esperanza de vida en el
aqui y ahora descubriendo dia a dia la forma de adaptarse a los nuevos roles y responsabi-
lidades que promueven mayor flexibilidad y cohesion vincular del sistema familiar.
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Caracteristicas de los
servicios de salud en el DF

Elisa Gomez Fuentes

Dentro del sector salud, las instituciones ubicadas en la Ciudad de México son clasificadas
en tres niveles y comprenden la Secretaria de Salud (SS), el Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS), el Instituto de Seguridad Social para los Trabajadores del Estado (ISSSTE), la
Secretarfa de la Defensa Nacional (Sedena), Petréleos Mexicanos (Pemex) y la Secretaria de
Marina y Sanidad Naval. A continuacién se mencionaran las instituciones correspondientes
a la Seguridad Social, ya que la mayoria de las aulas educativas se encuentran en hospita-
les de segundo nivel e institutos nacionales de salud ubicados en el Distrito Federal.

Primer nivel
En éste se encuentran incluidos los centros de salud, consultorios médicos, centros rurales y
dispensarios. Sus acciones y servicios se enfocan basicamente a preservar la salud mediante
actividades de promocion, vigilancia epidemioldgica, saneamiento basico y proteccién espe-
cifica, asi como diagndstico precoz, tratamiento oportuno y rehabilitacion, en su caso, de pa-
decimientos que se presentan con frecuencia, y cuya resolucién es factible por medio de aten-
cién ambulatoria basada en una combinacion de recursos de menor complejidad técnica.
Las instituciones de salud de primer nivel atienden enfermedades respiratorias y gas-
trointestinales leves; asimismo, llevan el control del nifio sano y la prevencion y control
prenatal. Todas las delegaciones politicas de la capital mexicana poseen sus propias ju-
risdicciones sanitarias, y a su vez cada jurisdiccion sanitaria tiene diferentes centros de
salud calificados del nivel T1 al T4, clasificacion basada de acuerdo a los insumos con lo
que cada uno cuenta. El hospital T1, por ejemplo, sélo cuenta con un consultorio, atendido
(nicamente por un médico y una enfermera, y en algunas ocasiones personal de promocion
de la salud. Asi ocurre sucesivamente con el personal y equipo adscritos, hasta el nivel T4,
que corresponde a los centros de salud méas sofisticados y dotados con mayor personal y
departamentos mas especificos, como odontologia.

Segundo nivel

Son hospitales con servicios de atencién ambulatoria especializada y de hospitalizacién para
pacientes enviados desde primer nivel o que se presentan de modo espontaneo con urgencias
médico-quirdrgicas, cuya resolucion demanda la conjuncion de técnicas y servicios de media-
na complejidad a cargo de personal especializado (Especialidades Basicas). Estos nosocomios
desempefian, ademas, acciones de vigilancia epidemioldgica en apoyo a las realizadas en el
primer nivel. Son consideradas instituciones de salud de segundo nivel los hospitales genera-
les y pedidtricos, que atienden problemas de salud complejos que no pueden ser solucionados
en un primer nivel; o bien, aquéllos que ameritan valoraciones con estudios auxiliares de
diagndstico como de laboratorio, radiografias, ultrasonido o de internamiento.

Tercer nivel
Son hospitales donde se desarrollan actividades encaminadas a restaurar la salud y rehabilitar
a usuarios remitidos por los otros niveles, que presentan padecimientos de alta complejidad
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diagndstica y de tratamiento, a través de una o varias especialidades médicas, quirdrgicas o
médico-quirdrgicas. Este nivel puede comprender también funciones de apoyo especializado
para la vigilancia epidemioldgica asi como actividades de investigacién y desarrollo de recur-
sos humanos altamente capacitados. Los institutos nacionales de salud y hospitales de alta
especialidad entran en la categoria de tercer nivel.

Los institutos de salud de tercer nivel atienden consultas de alta especialidad, como

son las referentes a los diversos trasplantes de 6rganos y las que ameritan las diferentes
especialidades como cardiologia, oncologia, nefrologia, neurologia, endocrinologia, uro-
logia, cirugias de torax, ortopedia, neurocirugia, cirugia pléstica, oftalmologia, general,
maxilofacial, genética, entre otras. En la actualidad los institutos nacionales de salud cuen-
tan con especialidades pediatricas, cursos de posgrado para médicos, enfermeras y otros
profesionales de la salud. Estos institutos disponen de camas censables que son las que
forman parte del esquema permanente y camas no censables, consideradas asi porque
tienen movimiento interno para un dptimo funcionamiento del instituto.
En caso que el problema del paciente no pueda ser tratado en la institucién, se le dara el
diagnéstico de probabilidad y se le enviara —mediante un documento de referencia y con-
trareferencia— al hospital que le corresponda y que cuente con la especialidad necesaria
para su atencion, de ser posible cerca del lugar donde vive. En caso de que el paciente
cuente con seguridad social se trasladard a la institucion correspondiente.

Referencia y contrareferencia

Los institutos de salud son unidades descentralizadas, con tareas de asistencia médica,
educativa y con procesos de referencia y contrareferencia para pacientes sin seguridad
social. El proceso de referencia y contrareferencia se aplica cuando alguno de los pacientes
llega a un instituto nacional de salud y el diagndstico no corresponde a alta especialidad,
por lo que se refiere o remite a un hospital de sequndo nivel para su tratamiento integral
hasta obtener plenamente su salud.
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Procedimientos en la
atencion médica

Elisa Gomez Fuentes

Segun la Comisién Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de Alta
Especialidad, la atencién médica de alta especialidad consiste en brindar servicios al pa-
ciente dirigidos a la reparacion de dafios a su salud, caracterizados por su baja frecuencia
de presentacién y alta complejidad diagnéstico-terapéutica, que involucran el empleo de
una combinacién de procedimientos clinicos o quirdrgicos de alto costo y elevada calidad,
realizados por equipos de profesionales de la medicina y otras disciplinas de la salud,
cuyos niveles de formacion y experiencia son de excelencia, y mediante la utilizacion de
tecnologia de vanguardia. En un instituto nacional de salud la atencién externa se divide
en clasificacion y consulta de especialidades.

Clasificacion

Para los pacientes que acuden por primera vez. El médico determina mediante un interro-
gatorio y exploracién fisica si el motivo de consulta es una urgencia o amerita ser tratado
en la consulta externa del hospital. Si se considera que se trata de una emergencia se
enviard al servicio de urgencias, que atiende a pacientes con padecimientos que ponen en
peligro la vida; se inicia manejo en Urgencias y posteriormente se afina el diagnéstico y
selecciona el servicio adecuado para su tratamiento.

Consulta de especialidades

En ella el médico revisa completamente al paciente y presenta el caso a un colega mayor en
jerarquia para determinar el tratamiento a seguir. Si se considera necesario, se le solicitaran
exdmenes o interconsulta a otra especialidad de la misma institucion. Los familiares del pa-
ciente pediatrico solicitaran citas a los estudios de laboratorio, rayos x u otras consultas, con el
fin de contar con resultados antes de su proxima cita en consulta de especialidades.

Por otro lado, las principales enfermedades atendidas varian por servicio; por ejemplo,
una enfermedad de tercer nivel en nifios es aquella que amerita de subespecialistas pedia-
tras y que no puede ser manejada en otro sitio y/o que requiere estudios especiales para
enfermedades complejas.

Tratamientos pediatricos

En medicina, el tratamiento es el conjunto de medios de cualquier clase (higiénicos, farma-

coldgicos, quirtrgicos o fisicos) cuya finalidad es la curacion o el alivio —paliacion—, de las

enfermedades o sintomas, cuando se ha llegado a un diagnoéstico. Las siguientes son algunas

clases de tratamientos:

o Médico: el que se practica fundamentalmente con agentes medicamentosos o farmacos.

e Quirtrgico: el que emplea los medios de la cirugia.

e Curativo: el que intenta erradicar o curar la enfermedad. También se llama tratamiento
radical.

e Activo o especifico: el dirigido contra la causa que provoca la enfermedad. Puede ser
curativo o paliativo.
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e Paliativo: el que intenta aliviar u ofrecer el maximo bienestar al paciente porque no se
puede alcanzar un tratamiento curativo.
o Sintomatico: el que calma o alivia los sintomas en aquellas enfermedades que se descono-
cen 0 no tienen un tratamiento eficaz.
o Alternativo: el prescrito por otras personas o instituciones distintas a las dominantes, inde-
pendientemente de su demostracion cientifica y su eficacia.
Hay que recordar que en los nifios las dosis si importan y que los medicamentos tienen
efectos secundarios. Por lo que nunca se debe medicar a los nifios sin supervision médica.
Si bien es cierto que para acceder a la consulta externa de alta especialidad, el paciente
y sus familiares se enfrentan a procedimientos médicos y administrativos con un equipo
multidisciplinario siempre encuentra respuesta.

Prevencion: epidemiologia y riesgos

Un Instituto Nacional de Salud es una organismo sanitario asistencial que brinda atencién
las veinticuatro horas del dia, los 365 dias del afio y alberga a pacientes para su obser-
vacion, estudio diagndstico y tratamiento (médico 6 quirlrgico), durante dias, semanas 6
meses, el tiempo necesario.

Las principales causas de hospitalizacion hoy en dia la constituyen los tumores, las mal-
formaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosénicas; las enfermedades de los
sistemas genitourinario, digestivo y respiratorio; enfermedades de la sangre y de los érga-
nos hematopoyéticos y ciertos trastornos que afecten el sistema inmunoldgico; traumatis-
mos, envenenamientos y algunas otras consecuencias de causas externas; enfermedades
del sistema osteomuscular y del tejido conjuntivo; del sistema nervioso y padecimientos del
oido y de la apdfisis mastoides, entre otras menos frecuentes.

Para definir literalmente el término epidemiologia, nos referiremos al estudio de las
epidemias, es decir, de las enfermedades que afectan transitoriamente a muchas personas
en un sitio determinado. Epi (sobre) Demos (Pueblo) Logos (ciencia). El estudio de la distri-
bucién y determinantes de enfermedades en poblaciones humanas.

La vigilancia epidemioldgica es la observacion sistematica, continua, ordenada, activa
de la recurrencia y distribucion de las infecciones de una poblacién y de los eventos que
aumentan o disminuyen el riesgo de que un contagio generalizado ocurra.

Contextualizando el caso en el ambito hospitalario se sabe que una infeccién adquirida
por el paciente, entre de las primeras 24 a 48 horas de estancia hospitalaria, y que no
estaba presente al momento de su ingreso, se define como infeccion nosocomial. En los
hospitales este riesgo oscila en un rango de 10 al 15 porciento, el porcentaje es mas ele-
vado en los servicios de Terapia Intensiva.

Algunos conceptos asociados

Periodo de Incubacion. Es el tiempo comprendido entre la exposicién de un organismo o
agente infeccioso y cuando los signos o sintoma de la infeccion aparecen por primera vez.
El periodo puede ser en minutos, horas, dias 0 semanas.

Reservorio. Indica el ser humano, animal, artrépodo, planta tierra, sustancia o una com-
binacion de todos ellos, finales, intermedios o de ambos tipos, que constituyen el hospeda-
dor de un patégeno y que es el punto de partida del contagio de la infeccién.

Periodo de Transmisibilidad. Tiempo en el que se transmite el agente infeccioso de forma
directa o indirecta, de una persona a otra, de un animal a los seres humanos, de una per-
sona infectada a los animales o a los artrpodos.

La prevencidn y control de infecciones intrahospitalarias. Son las medidas que aplica el
personal de atencion médica, a través de la vigilancia epidemioldgica precauciones estan-
dar, considerando al paciente como potencialmente de riesgo de infeccién.
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Recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud
e Control médico periédico

e Tener un esquema de vacunacién completo

e Aplicar precauciones estandar

¢ Preguntar acerca de posibles riesgos durante la atencién al paciente
 Reconocer que una enfermedad no es limitante para el aprendizaje

Objetivos

* Proteger a los pacientes.- Evitan 6 limitan el riesgo de que pacientes o familiares adquie-
ran alguna infeccion de origen nosocomial.

e Proteger a los trabajadores del hospital y personas que estan en el ambiente hospitala-
rio, ante el riesgo de adquirir una infeccion o accidente de trabajo.

Precauciones estdndar:
1.- Lavado de manos tipos
Médico (15 seg.)
Clinico (15-30 seg.)
Quirdrgico (3 a 5 min.)
Cultura en el hospital, ufias cortas sin pintar, sin anillos , pulseras, reloj, etcétera
2.- Uso de cubrebocas
Cubrebocas simple (duracién no mas de 15 min.)
Cubrebocas con lentes (manejo de secreciones)
Cubrebocas de alta eficiencia
Precauciones estandar
3.- Uso de lentes o gogles
Para el manejo de secreciones
Para punciones en las venas
Para procedimientos con riesgo de salpicadura de sangre
4 .- Uso de bata
Cambio de bata limpia durante el contacto en pacientes con riesgo en las secreciones)
Bata Estéril en procedimientos quirdrgicos y pacientes inmunosuprimidos)
5.- Uso de guantes limpios (en el mangjo de secreciones o contacto con piel en caso de riesgo)
Estériles (en procedimientos quirirgicos o en pacientes inmunosuprimidos)

Cuidado de la Cuidado del equipo
do, desi i

ropa nf_e'ccmn y

Preca
estandar

3 de RPBI (Resi-
Separa(:.lén d‘osos Biologico
pacientes Infeccioso)
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Asepsia

Asepsia médica
Lavado de manos, cepillado del cabello, cepillado de dientes, cambio de ropa, sacudir,

barrer, etcétera.

Asepsia Quirurgica:

Esq

Desinfeccion
Esterilizacion
uema de vacunacion del trabajador de salud

Neumococo

Via aérea
(microorganismos menores a
5 micras)

.

ecauciones pa
transmision

Contacto otas
(microorganismos en janismos mayores
mucosas) icras y caen a una
distancia de 1.5 mts.)
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Directorio

Instituciones de salud
con aulas hospitalarias en el DF

Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifo con Cancer, IAP
Magisterio Nacional No. 100 Colonia Tlalpan Centro,

Delegacion Tlalpan,

Meéxico, D.F. C.P. 14000

Teléfono: 5513-7111

Ubicacién: 1° piso Aula Hospitalaria

Centro Médico Nacional 20 de Noviembre
Av. Félix Cuevas No. 140 Colonia Del Valle,

Delegacién Benito Judrez

Meéxico, D.F. C.P. 03100

Teléfono: 5200-5003 Ext. 14334

Ubicacién: 5° piso Hospitalizacién de Pediatria

Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez
Calzada de Tlalpan 4800 Colonia Seccién XVI

Delegacion Tlalpan

México, D.F. C.P. 14080

Teléfono: 4000-3141

Ubicacion: 2° piso Pediatria Edificio de Hospitalizacion

Hospital General de México

Dr. Balmis No. 148 Colonia Doctores,
Delegacion Cuauhtémoc

Meéxico, D.F. C.P. 06726

Teléfono: 2789-2000 Ext. 1489

Ubicacién:2° piso Hospitalizacion de Pediatria

Hospital Infantil de México Federico Gomez
Dr. Marquez No. 162 4to. piso. Colonia Doctores,

Delegacién Cuauhtémoc

México, D.F. C.P. 06720

Teléfono: 52289917 Ext. Direccion de Ensefianza

Ubicacién: 4° piso Oncologia

Hospital Juarez de México
Av. Politécnico Nacional 5160,

Col. Magdalena de las Salinas,
Delegacion Gustavo A. Madero México,
México, D.F. C.P. 07760

Teléfono: 5747-7560 Ext. 7356
Ubicacién: 4° piso Pediatria
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Hospital Psiquiatrico Infantil Juan N. Navarro
Av. San Buenaventura No. 86 Colonia Belisario Dominguez,
Delegacion Tlalpan

México, D.F. C.P. 14080

Teléfono: 5573-4844 Ext. 144

Ubicacion: atrés del Area de Paideia.

Hospital Regional 1° de Octubre
Av. Politécnico Nacional 1669 Colonia Lindavista,
Delegacion Gustavo A. Madero

México, D.F. C.P. 07300

Teléfono: 5586-6011 Ext. 140

Ubicacion: 2° piso en el Area de Pediatria

Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez
Juan Badiano No. 1 Colonia Seccion XV,

Delegacién Tlalpan

México, D.F. C.P. 14080

Teléfono: 55732911 Ext. 1112

Ubicacién: 6° piso Cardiopediatria Aula 4

Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias
Dr. Ismael Cosio Villegas

Calzada de Tlalpan No. 4502, Edifico de Gobierno P.B.

Colonia Seccién XVI

Delegacién Tlalpan

México, D.F. C.P. 14080

Teléfono: 5487-1714

Ubicacion: planta alta Pediatria

Instituto Nacional de Pediatria

Insurgentes Sur 3700, letra C Colonia Insurgentes Cuicuilco
Delegacion Coyoacan México, D.F. C.P. 04530

Teléfono: 1084-0900 Ext.1466

Ubicacién: planta baja Servicio de Escolaridad

Instituto Nacional de Rehabilitacion

Calzada México-Xochimilco No. 289 Colonia Arenal de Guadalupe,
Delegacion Tlalpan

México, D.F. C.P. 14389

Teléfono: 5999-1000 Ext. 15101

Ubicacion: planta baja Rehabilitacién Laboral y Educativa
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Escuela Hospitalaria:
una opcion

Capitulo 11
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“Somos una especie sujeta al relato ... Nuestra
especie parece estar atada a la necesidad de una
regurgitacion lingiiistica de su experiencia.

... esa necesidad de relato es particularmente intensa
en ciertos momentos de la existencia individual o
colectiva, por ejemplo cuando hay depresion o crisis.
En ese caso el relato proporciona un recurso casi
inico”.

Pascal Quignard
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Intervencion educativa
en el hospital

Martha Arrieta

Las iniciativas oficiales o privadas y los recursos humanos para enfrentar las condiciones
hospitalarias en materia educativa, no son suficientes, cuando no se cuenta con un ade-
cuado acompafiamiento que garantice el acceso a oportunidades similares, a todos los
miembros de la sociedad; es por esto que la Administracién Federal de Servicios Educativos
en el Distrito Federal (AFSEDF), aborda este nuevo campo de la educacion, regido por el
principio de equidad, desde un punto de partida insoslayable: el fortalecimiento de las
competencias docentes enfocadas al desarrollo integral y logro académico de los alumnos
en situacion de hospital.

Conformar un equipo de trabajo atento a las necesidades imperantes en este sector
estudiantil, que identifique el origen, las fases y causas por las cuales esta poblacion
se encuentra en riesgo de rezago educativo, requiere de un proceso de informacion,
reflexion y fortalecimiento para privilegiar su potencialidad; es por ello que la AFSEDF
a través de la Direccion General de Innovacion y Fortalecimiento Académico (DGIFA),
disefia un programa propedéutico para facultar a los docentes convocados a incursionar
en el dmbito hospitalario, atendiendo la demanda de alumnos en condicién de vulnera-
bilidad por enfermedad.

La aportacién de contenidos tedrico-practicos de diversas disciplinas involucradas en el
binomio salud-educacion, integra un mapa curricular de preparacion profesional, que pone
a disposicion del docente, un conocimiento amplio del contexto hospitalario desde la pers-
pectiva médico, psicopedagdgica y legal, que facilite instrumentar actividades y estrategias
con enfoque ltdico propiciando el aprendizaje en los alumnos.

La DGIFA, a través de la Direccién General Educacion Normal y Actualizacién del Ma-
gisterio y con las diversas instituciones de salud involucradas, realizan este programa de
preparacion profesional, para brindar a pedagogos y maestros la oportunidad de:

e Fortalecer sus competencias docentes hospitalarias, para la atencién de los alumnos en
ese ambito.

e Construir un enfoque integral y de logro académico en la atencién educativa, conside-
rando las condiciones de salud y aprendizaje de los alumnos

e Generar una actitud de trabajo colaborativo en el medio, para la atencion de los alumnos
que participan en la escuela hospitalaria

La convocatoria para participar en este diplomado se extiende a las areas de: medi-
cina, pedagogia, psicologia, educacion y arte, asociadas a la intervencién en el contexto
hospitalario; para contar con un equipo multidisciplinario de profesionales, que conforme
la comunidad educativa y propicie acciones interdisciplinarias en este contexto. Por su
parte, el solicitante del area educativa debe conocer a profundidad los sustentos tedrico-
metodoldgicos vigentes de la educacion basica y tener disposicion y apertura al final del
diplomado, para abordar criticamente su quehacer en tres dimensiones de desarrollo:
Conocimientos
e Poseer dominio de las teorias actuales de aprendizaje escolar y desarrollo social

La aportacion
de contenidos
teorico-prdcticos
de diversas
disciplinas
involucradas

en el binomio
salud-educacion,
integra un mapa
curricular de
preparacion
profesional,
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La pedagogia
hospitalaria estd
cobrando gran
importancia
dada la
necesidad de
obtener saberes
para organizar
y disenar
situaciones de
aprendizaje

en el espacio
hospitalario,
atendiendo

a todos los
factores que este

contexto implica.

e Construir estrategias de atencién educativa para nifios y adolescentes en el dmbito hos-
pitalario.

e Desarrollar un conocimiento didactico, sustentado en la atencion diversificada y en la
docencia reflexiva.

Habilidades

o Reflexionar sobre su actuacion profesional e involucrarse en un proceso de constante
innovacion

e Participar en el disefio de proyectos para la atencion de nifios y adolescentes en hospital
en el marco del trabajo colaborativo

e Dar respuestas educativas a las condiciones que el &mbito hospitalario requiera.

Actitudes

e Asumir una visién proactiva ante la educacion en el dmbito hospitalario

o Aceptar la diversidad de opciones educativas como un valor

o Actuar con responsabilidad y ética profesional en la toma de decisiones colegiadas

e Mantener una actitud de colaboracién en el trabajo colectivo e interdisciplinario

Dada la naturaleza tedrico practico de este programa de formacién profesional con
diversidad de contenidos; la metodologia del trabajo considera sesiones en modalidad de
conferencia en auditorio, talleres, en aulas de clase y una ultima modalidad en visitas de
estudio en los hospitales.

Para egresar satisfactoriamente del diplomado se considera indispensable haber cursado
cuatro mddulos durante dieciséis semanas, considerando nueve horas por semana, con una
duracién total de 140 horas y entregar un ensayo final sobre temas afines. Cabe sefialar
que la Comisién Mixta de Escalafén reconoce el Primer Diplomado en Pedagogia Hospita-
laria con 15.5 puntos como valor escalafonario.

La pedagogia hospitalaria est4 cobrando gran importancia dada la necesidad de obtener
saberes para organizar y disefiar situaciones de aprendizaje en el espacio hospitalario,
atendiendo a todos los factores que este contexto implica. Hay gran cantidad de variables
que van a intervenir en el proceso educativo, como la duracién de la hospitalizacién, he-
terogeneidad de edad y nivel educativo de los nifios y adolescentes, espacios y recursos
donde desarrollar las actividades educativas; mismos que se han revisado en los capitulos
anteriores y, brindan un marco de referencia para tratar lo que ahora nos ocupa y consti-
tuye la capacitacion del docente, en las circunstancias y condiciones de las instituciones de
salud involucradas en nuestro programa, en el Distrito Federal.

En este recuento y antes de abordar el capitulo de intervencién educativa resulta funda-
mental que el maestro identifique en el sector salud y educativo, tanto su rol, como el fin del
programa, tomando conciencia, a la vez, del objetivo y la necesidad centrales en el contexto
nacional e internacional. Asimismo, valore la importancia de acuerdos intersectoriales, como
una accion imprescindible para el ejercicio de los derechos y la satisfaccion de las necesidades
basicas del ser humano: alimentacién, vivienda, salud, educacion y recreacion.

La Administracion Federal de Servicios Educativos en el Distrito Federal, responde a la
alta demanda educativa de pacientes atendidos en hospitales pediatricos ubicados en la
ciudad de México, colocando al alumno en situacion hospitalaria, como el actor principal
de un quehacer escolar acorde a sus necesidades; ya que, la exigencia de una larga estan-
cia en institutos de salud para someterse a tratamientos de alta especialidad, le impiden
continuar con su escolaridad en forma regular. Las limitaciones para realizar actividades
cotidianas y establecer la interaccién social tan determinante en la etapa infantil, lo pone
en desventaja fisica y de contexto principalmente; por lo tanto, en el hospital requiere de
apoyo médico, educativo, psicolégico y social, entre otros.
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Instituto Nacional de Rehabilitacion
de la Secretaria de Salud

Como ya hemos revisado, el alumno de la escuela hospitalaria, presenta con frecuencia
actitudes irritables. Los procedimientos médicos prolongados y las severas restricciones,
le tornan hipersensible y aislado ante las acciones de personas que se encuentran a su
alrededor, ya sean familiares o no. Por un lado experimenta el proceso de enfermedad y
por otro temor, dependencia y desconfianza. Se siente inadaptado ante el contexto de la
educacion regular, debido a que deserta de la escuela priorizando su estado de salud y/o la
retorna en condiciones de desventaja ante el resto de la clase. Como caracteristica general,
este tipo de alumnos, manifiestan baja autoestima, rasgo determinante en la condicion de
vulnerabilidad.

Gran parte de la poblacidn que acude a las instituciones de salud en el Distrito Federal,
proviene de diversos estados del centro y sur de la Replblica Mexicana entre los que figu-
ran: Guerrero, Guanajuato, Puebla, Tlaxcala, Estado de México, Veracruz, Tabasco, Chiapas,
Oaxaca y Morelos principalmente; poblacién que opta frecuentemente por la migracion a
la capital, como estrategia de sobrevivencia y superacion, ya que, en muchas ocasiones
la inseguridad social — en sus localidades-, pone en riesgo de muerte a los nifios con
padecimientos cronico degenerativos. Asi es como se suma a su condicion de enfermedad,
esta agravante para un gran nimero de alumnos alejados de su comunidad de origen,
con el fin de obtener y/o dar continuidad a la terapia médica prescrita; surge entonces
la necesidad de vivir temporalmente en el Distrito Federal, casi siempre, bajo el albergue
de familiares o de asistencia publica, donde les brindan espacio y alimentacién durante
periodos prolongados.

Otro grupo de poblacién a atender en la escuela hospitalaria de educacion basica, lo
constituyen alumnos hospitalizados, algunos, con necesidades educativas especiales; quie-
nes enfrentan diversas limitaciones para acceder a la escuela regular, dadas sus capacida-
des diferentes ademés de su condicién de salud.

Como queda de manifiesto, este programa de atencién a la educaci6 basica, para preve-
nir el rezago escolar por enfermedad, hace necesario contemplar adecuaciones compensa-
torias por desfase escolar, poblacion migrante y, en ocasiones, por necesidades educativas
especiales, considerando:
¢ Adaptar las condiciones del ambiente educativo, de acuerdo a las caracteristicas de cada

padecimiento.

e Adecuar contenidos curriculares para cada paciente.
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Este programa e Considerar los intereses, condiciones y expectativas del alumno en el contexto hospi-
de atencion talario

educativa, para . . . .
prevenir el o Destacar las fortalezas y oportunidades de los alumnos en esta nueva situacion.

rezago escolar o Mantener y aprovechar el contacto con la escuela regular en un trabajo conjunto.

r dad, . . . o .
por enfermedad, o potenciar la inquietud de aprender y los habitos de estudio en el educando, compensan-

contemplar do los efectos de su situacion en hospital.
adecuaciones e Fomentar relaciones de confianza y sequridad mediante la interaccién personal y, por
compensatorms

ende, socioafectiva.

e Evaluar, validar y certificar el logro académico, mediante la sistematizacion del sequi-
miento individual y permanente.

o Promover el uso de las nuevas tecnologias, como medio de investigacion, instrumento de
comunicacion y recurso en la realizacion de proyectos. Brindar continuidad en el proceso
de aprendizaje.

De manera colateral esta propuesta de intervencion educativa contribuye a reducir la
ansiedad y la angustia que ocasiona la hospitalizacion y establece canales de comunica-
cién con familiares enfocada a un objetivo comUn: el desarrollo integral del nifio. Brinda
a los pacientes pediatricos los medios para recuperar la confianza en si mismos y en sus
potencialidades, a través del manejo integrado de habilidades, conocimientos y actitudes;
articulados todos, con los aspectos afectivos y sociales, como lo propone una educacion
fundamentada en el desarrollo de competencias. El aprendizaje sistematico y continuo,
a través de secuencias integradas favorece el abordaje de las diferentes asignaturas de
Planes y Programas de Educacion Basica, vigentes en el pais, que permite al alumno rein-
tegrarse, en su oportunidad, con éxito a la escuela regular, favoreciendo la permanencia y
egreso dentro de los canones establecidos por las instancias educativas.

En el Distrito Federal, la atencién educativa se brinda en instancias pediétricas de la Se-
cretaria de Salud (SS), y del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales para los Trabajado-
res del Estado (ISSSTE), a través de convenios de colaboracion intersectorial, para fortalecer
la labor que hasta ahora éstas desempefian. Actualmente se trabaja también con instancias
pedidtricas del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), para implementar este servicio
en sus instalaciones, a través de la responsabilidad compartida.

La intervencidn educativa se va implementando en grupos multinivel por especialidad
médica, atendiendo las restricciones y caracteristicas de los tratamientos en especifico:

Instituto Nacional de
Cardiologia de la Secretaria
de Salud

Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer IAP




MEMORIA DEL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

@ Hospital 1° de Octubre
@ Hospital Juarez de México
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@ Instituto Nacional de Rehabilitacion
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oncologia y hematologia, nefrologia, ortopedia, cardiologia, neumologfa, psiquiatria, entre
otros. Cabe sefialar que cada una de las especialidades atendidas, cuenta con condiciones
diferenciadas que exigen un ambiente diverso en recursos, mobiliario, condiciones de tra-
bajo y atencién acordes al contexto.

Debido a la limitacién de personal docente abocado a hospitales, ha sido necesario que
un solo maestro atienda en tres espacios: tratamiento ambulatorio, internamiento y con-
sulta externa; a través del recurso de aulas establecidas y modulos didacticos moéviles. Las
aulas establecidas se ubican en el lugar destinado por el hospital para tal efecto, a donde
pueden acudir los pacientes hospitalizados. Los maestros atienden de forma personal, en
sala, a los alumnos en condicidn hospitalaria que no pueden desplazarse al aula, a través
de médulos didacticos moviles.

La escuela hospitalaria de educacion basica en el Distrito Federal, cuenta con profe-
sionales que interacttan desde diversas disciplinas culturales y educativas. Escolarmente,
los grupos son atendidos por personal de la Direccion General de Operacién de Servicios
Educativos de la Administracion Federal de Servicios Educativos en el Distrito Federal, con
profesores de educacién primaria y educacion especial, capacitados en esta modalidad
hospitalaria. Los horarios en el que el personal docente atiende, responden a cierta flexi-
bilidad acorde a la rutina hospitalaria y necesidades del servicio, dentro de su jornada de
trabajo establecida.

Dentro de este Diplomado, la Direccién General de Innovacion y Fortalecimiento Aca-
démico ha disefiado y puesto a disposicién de los docentes hospitalarios un instrumento
digital de planeacion educativa (Sugerencias didacticas para la intervencién educativa en
el hospital) como apoyo a la intervencién individualizada y colectiva, para facilitar la imple-
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mentacion de situaciones didécticas especificas y enriquecer el desempefio docente en las
instituciones de salud, este instrumento de planeacion, concentra los planes y programas
oficiales de estudio vigentes, los vincula con diversas interactividades didacticas dispo-
nibles en internet, con un fichero de sugerencias de situaciones de aprendizaje ludicas
y con actividades relacionadas con la propuesta educativa, centrada en el desarrollo de
competencias del alumno hospitalizado. Propone actividades generadoras para trabajar de
manera individual y en colectivo y transitar por los grados de los tres niveles de educacion
basica: preescolar, primaria y secundaria, de acuerdo a la profundidad con que se requiera
abordar los temas; estimulando ademés la participacion del estudiantea través del inter-
cambio y el trabajo colaborativo en grupos multigrado.

3{3:9"3'?:"]0"\! Con este instrumento digital de planeacién, se posibilita la agrupacién de propésitos o
aprendizajes esperados; con un tema eje como hilo conductor, articulado en funcién del
perfil de egreso establecido en la educacién basica. Lo anterior facilita la organizacién de
un plan de trabajo flexible, que incluya los diversos grados y las distintas asignaturas en
un solo proyecto. A su vez, el proyecto, permite tratarlo de manera general o dividirlo en
distintas sesiones enlazadas, alcanzando propdsitos concretos en cada sesion.

Por ello resulta relevante enfatizar que el punto de partida para determinar la modalidad
de atencién, es la frecuencia de asistencia o estancia del alumno en el hospital (apoyo
eventual, vinculacién o corresponsabilidad con la escuela de procedencia, o, tutoria oficial)
y, una vez determinada ésta, apoyar la intervencion educativa en unidades de trabajo o
proyectos de aula hospitalaria que permitan adecuar actividades para grupos multigrado,
acordes con los aprendizajes esperados, el desarrollo de competencias y, los intereses y

sugerendias diddctics  condicion del nifio o adolescente.

zg"j‘(;‘i‘i,';‘:;";"dé" Dentro de la organizacion del trabajo se contempla también un esquema de talleres,
hospital. generalmente desde la planeacion y se implementa en alumnos eventuales o para apoyos
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puntuales, cuando se requiere atencién individual y/o en temas especificos. El trabajo con estas
sugerencias didécticas permite orientar el curriculo, a las necesidades educativas, con el fin dotar
al alumno de los saberes que le permitiran integrarse a las aulas regulares en su oportunidad.

Como una alternativa mas de crecimiento en la educacion hospitalaria, se esta articu-
lando una red de apoyos en nuevas tecnologias que fortalezca la metodologia propuesta a
través del sistema digitalizado de planeacién y organizacién del trabajo vinculado con un
Sistema de Administracién de Informacion y Seguimiento, para evaluar el logro académico,
mediante un software disefiado ex profeso para registrar y obtener la informacion necesa-
ria, asi como, consultar el avance del logro académico de cada alumno; esto permite al
docente, en sumomento, redireccionar la intervencion, asi como guiar sus estrategias a los
propdsitos pertinentes.

La poblacion atendida por el programa en el Distrito Federal, se caracteriza por tiempos
desiguales de concurrencia al hospital, diferentes ritmos y estilos de aprendizaje, diversidad
cultural'y disposicion aleatoria; tales rasgos hacen indispensable amalgamar las propuestas
de otros programas afines con la nuestra, para cumplir con las expectativas del sistema
educativo dirigido a grupos de tal heterogeneidad, como interculturalidad, educacién espe-
cial y poblacién en situacion de calle, entre otros. Por tanto, la metodologia aqui expuesta
retoma estrategias de atencién a la diversidad, con una planeacién de multinivel, flexible
a los tiempos y condiciones hospitalarias del paciente, con adaptaciones curriculares es-
pecificas desde el nivel preescolar hasta secundaria. Este programa de pedagogia hospi-
talaria suma a los programas de rezago educativo existentes, aportaciones relevantes en
la metodologia aplicada: los recursos del arte, del juego y de las nuevas tecnologfas, con
enfoque ludico; factores que inciden directamente en la esfera emocional y de desarrollo
de competencias del nifio y adolescente.

El punto de
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de asistencia
o0 estancia del
alumno en el
hospital
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Enfoque ludico

Los juegos se
pueden concebir
como el recurso
que favorece la
experiencia en

grupo.

El enfoque ludico se refiere a la capacidad de gozar de una manera auténoma, placen-
tera y constructiva. Como capacidad en si misma, es necesario desarrollarla para que se
convierta en cualidad y habito. Lo ludico pone en alerta nuestra percepcion a través de
los sentidos, libre y creativamente; ya que, el enfrentar nuevos retos y situaciones permite
una actitud de apertura y experimentacion al que otro enfoque no da cabida. Uno de los
aspectos en los que se fundamenta esta metodologfa, se refiere a la estimulacién sensorial
mdltiple, para el desarrollo de habilidades en una atmésfera de creacién y recreacion.

Generalmente se alude al juego sdlo como una forma de romper con la rutina y pasar
el rato divirtiéndote, sin embargo, los juegos se pueden concebir como el recurso que
favorece la experiencia en grupo, a través de roles sociales, para desarrollar habilidades y
competencias, basicas en la propuesta actual de educacion.

El contexto ltdico conduce a la zona de desarrollo potencial: la creatividad en la solucién
de problemas, a través de actividades que estimulan el desarrollo social, fisico y cognitivo;
ya que el juego plantea también la necesidad de cefiirse a reglas, toma de decisiones, el
logro de metas y muchas veces propicia el trabajo colaborativo.

El juego como practica ludica por excelencia, potencia la imaginacion; asi como la expre-
sion en el arte facilita el discernimiento en la relacion con la realidad, a través de recursos
estéticos y simbdlicos capaces de influir en la conciencia, ampliando la experiencia y pro-
piciando la accién creadora, a través de diversas disciplinas.

Con este enfoque del programa, se fomenta la creacion y apreciacion de lenguajes ex-
presados a través de diversas manifestaciones vinculadas al arte. Este ejercicio en el que
el individuo tiene la posibilidad de revisar sus procesos de aprendizaje, propicia la meta-
cognicion y potencia las posibilidades del individuo, resulta relevante en las circunstancias
hospitalarias.

Juego y creatividad constituyen un binomio que se expresa a través del actuar cotidiano.
Nacemos creativos, juguetones y libres; determinadas circunstancias muchas veces, blo-
quean el espiritu ltdico, infundiendo temor y propiciando aislamiento. El nifio se permite el
juego respondiendo a la necesidad gregaria natural de conocer el entorno y descubrirse a
si mismo a través de los demas. En la pedagogia hospitalaria como en la vida, el juego, es
la mejor herramienta para el conocimiento de las propias potencialidades, lo que facilita la
comunicacion en grupo y propicia la convivencia, por ende, la cognicién y la integracion.

El enfoque ludico en aula hospitalaria, en los diferentes niveles de educacion y modali-
dades de atencién, implica un proceso permanente de cambio y de aprendizajes para desa-
fiar los retos que plantea la situacion de crisis. Lo anterior, permite enriquecer la cultura de
los actores de la comunidad educativa e impulsar la restructuracién de una realidad donde
prevalezcan los valores como fundamento de la integracién social del ser humano, a través
de la formacion del juicio critico y el espiritu de superacion.

La capacitacion en el dominio de esta metodologia apunta a que el facilitador concep-
tualice y desarrolle estrategias ludicas, en el marco de una cultura de respeto a la diversi-
dad e inclusién, con actitud profundamente empatica. Por tal motivo se centra en brindar
a los docentes herramientas y canales para experimentar y aplicar estrategias lidicas en
la escuela, orientadas a generar significados basandose en el desarrollo de competencias.
Para ello, se esta conformando un equipo eficaz de especialistas en el &mbito hospitalario,
que comprenda el enfoque de la propuesta educativa en toda su amplitud.

Por otra parte, se pretende que el docente esté familiarizado con las nuevas tecnologfas
e informética, ya que en la actualidad resulta un recurso conveniente para que el alumno
entable comunicacion con el exterior e incluso al interior del hospital. Abre un gran pano-
rama de acceso a la informacion, instrumentando técnicas de investigacién organizadas,
que fomenten el autodidactismo; pero sobre todo les brinda la oportunidad de proyectarse
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a través de creaciones propias, plasmadas en medios electrénicos, que expresan sus ideas
y conocimientos acerca de alglin tema, asi como la forma en que se consulta, analiza y
estructura la informacion.

Para contar con una infraestructura de medios electronicos basica, se esta articulando
una red de apoyos en nuevas tecnologias, que fortalezca y diversifique este programa de
pedagogia hospitalaria, a través de la interaccidn con los recursos que ofrece la pagina
de la AFSEDF, para potenciar la comunicacion y fortalecer los aprendizajes, sin perder el
enfoque Idico, eje de esta metodologia.
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Martha Arrieta

Olga Lizasodin

Similitudes y diferencias con
nuestros colegas

Pedagogia Hospitalaria

La pedagogia hospitalaria tiene lugar a través de una intervencion educativa en un medio
ajeno, ésta como accion formativa es de mas facil aplicacion cuando se tienen en cuen-
ta una variedad de propuestas metodoldgicas, resultado de la investigacion para lograr
condiciones que permiten acercar al nifio al curriculo bésico, atendiendo a la equidad y a
la diversidad. En México, existen programas con caracter compensatorio acordes a condi-
ciones de vulnerabilidad de contexto, econémicos y/o marginacion social, constituidos por
diversos recursos metodoldgicos y didacticos, que brindan las condiciones para el aprendi-
zaje dentro de un principio basico de inclusion.

El programa en el Distrito Federal desde la AFSEDF, se propone dos aspectos centrales
para el trabajo de la pedagogia hospitalaria:

El aspecto formativo, es decir, el que ayuda al perfeccionamiento integral del alumno
incluso en situacion de vulnerabilidad por hospitalizacion. Su principal objetivo es la con-
tinuidad en el desarrollo e integracion del nifio o adolescente. Mediante la comunicacién
interpersonal se ayuda al enfermo a socializar en un contexto escolary a reforzar su capaci-
dad de autonomia, contribuyendo a la toma de decisiones asertivas y mantener una actitud
de esfuerzo. Otro punto a considerar es precisamente el optimizar su tiempo de hospitali-
zacion: las actividades Utiles y formativas son fundamentales para hacer menos severa la
estancia y mantener la voluntad y el espiritu de aprendizaje, brindando oportunidades de
crecimiento para que el estudiante no se desfase en su dindmica de vida.

El aspecto didactico, se basa en las situaciones de aprendizaje necesarias para recuperar,
mantener y facilitar la reanudacién escolar, cultural e intelectual del alumno. Este es el
aspecto que esta directamente relacionado con el curriculo escolar. Es decir, se trata de
que el nifio 0 adolescente en edad escolar, no pierda la continuidad que el proceso escolar
exige. El objetivo es mantener y potenciar los habitos propios de la actividad intelectual y
de aprendizaje, a través de las actividades escolares desarrolladas en centros hospitalarios
que llevan el programa.

Para lograr esto, los principios educativos de mayor aplicacion son:

e Individualizacién, ajustando el proceso de aprendizaje al nifio en concreto.

e Socializacion, para combatir el aislamiento del nifio enfermo, proporcionandole la opor-
tunidad de convivir, relacionarse y retroalimentarse con sus compafieros en pequefios
grupos, y siempre a cargo de un profesor.

e Autonomia, sostiene la implicacion, activa y voluntaria del nifio en torno a la continui-
dad de su desarrollo.

La pedagogia hospitalaria en Espafa es conceptualizada por Olga Lizasodin, como “rama

diferencial de la pedagogfa que se encarga de la educacion del nifio enfermo y hospitaliza-

do, de manera que no se retrase en su desarrollo personal ni en sus aprendizajes, a la vez
que procura atender a las necesidades psicoldgicas y sociales generadas como consecuen-
cia de la hospitalizacion y de la concreta enfermedad que padece”.

En Espafia, plantea los principales objetivos que debe perseguir la pedagogia hospitalaria
encaminados al desarrollo de los aspectos cognitivos e intelectuales, motriz, afectivo y social.
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Lograr la adaptacién a la hospitalizacién y a la situacién de enfermedad

e Proporcionar apoyo emocional al nifio y paliar sus déficits afectivos

Disminuir la ansiedad, y demas efectos negativos, desencadenados como consecuencia
de la hospitalizacion

* Mejorar la calidad de vida del nifio hospitalizado

Atender a la formacion del cardcter y la voluntad del nifio, en el sentido de apelar a su
esfuerzo y animarle al trabajo

Fomentar la actividad, procurando que el nifio ocupe provechosamente su tiempo libre
Reducir los déficits escolares

Cultivar la natural alegria infantil y las relaciones sociales

e Orientar personal y profesionalmente

e Orientar a las familias

Los profesionales de la educacion, representan el vinculo entre la situacion de estar
enfermo y hospitalizado, con la rutina normal en la vida de ese nifio, de ese joven, de ese
alumno, por lo cual juegan distintos roles dentro del equipo interdisciplinario del hospital.

1. Colaboracién interprofesional

2. Ensefianza escolar

3. Actividades recreativas

4. Orientacion personal

5. Apoyo familiar

6. Estrategias especificas de intervencion

Para desarrollar de manera integral esta tarea consideran importante tener en cuenta la
distancia interpersonal, proxemia; tanto como la escucha, atendiendo a diversos aspectos:
Comunicacién y escucha
e Entorno adecuado
e Respeto por el otro
El interlocutor como centro
Lenguaje no verbal
Pausas de silencio
Preguntas abiertas
Parafrasear
Palabras adecuadas
No cambiar de tema
Reconducir la conversacion
Sin prisas
Espontaneidad, Congruencia
e Evitar ciertas frases hechas
Alegria y buen humor.

Personalizar y guardar cierta distancia

La comunicacién como base fundamental en la relacién docente alumno y comunidad
educativa en su conjunto, sin perder de vista las funciones de la escuela hospitalaria:
e Educativa
e Compensatoria
e Preventiva
e Terapéutica
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Maria Bori

¢ Normalizadora
e Integradora

Para llevar a cabo estas funciones se han desarrollado estrategias especificas de inter-
vencion, a través de diversas técnicas.
Técnicas Informativas: Informacion sensorial y procesual, entrevista, videos, tour.
Técnicas Conductuales: Modelos filmados, moldeamiento, relajacién y reforzamiento
positivo
Técnicas Cognitivas: La distraccion, desensibilizacién, hipnosis e imaginacién guiada.

En Chile, la pedagogia hospitalaria constituye una modalidad especial, esta orientada
y configurada por el hecho insoslayable de la enfermedad y enmarcada por el émbito con-
creto que constituye la institucion hospitalaria donde se lleva a cabo. Por ello, su propésito
final va mas all de la ensefianza formal, se relaciona mas con la salud y con la vida que
con la instruccion o el aprendizaje propiamente dichos.
Enfoques de la Intervencion Educativa Hospitalaria
Intervencién Educativa para el Presente
Intervencién Educativa Flexible
Intervencién Educativa Personalizada y Socializada
Intervencion Educativa desde la Presencia y el Acompafiamiento

Flexible dependiendo de:

e Caracteristicas de la enfermedad

e Periodos de tiempo de hospitalizacién
o Realidad hospitalaria

En el contexto internacional encontramos problematicas similares entre la pobla-
cién en edad de educacion basica, dentro del contexto hospitalario. A través de las
diversas exposiciones y documentos abordados en el curso del diplomado surgen
puntos de coincidencia, como se ponen de manifiesto en la participacion de Espafia
y Chile, cuando exponen el enfoque de la pedagogia hospitalaria en instituciones
de salud de aquellos paises; donde si bien coinciden en incidir en el curriculo de
educacion basica con sentido humanista, no se deja de lado el aspecto asistencial
de algunas estrategias de intervencién mas completas.

Formacion profesional

“Es necesario contar con un profesional de la educacién con formacién especifica en el
ambito hospitalario que maneje aspectos tedricos, competencias técnicas, aspectos deon-
toldgicos, éticos y humanos asi como contar con formacion enfocada tanto hacia el saber
hacer, como hacia el saber estar; para incursionar como institucién, en un campo donde la
poblacién estudiantil demanda de una atencion diversificada y empatica”, sugiere Olga
Lizasodin en su intervencion en el diplomado.

En México, algunos estados imparten la educacion basica en hospitales, con personal
docente del nivel preescolar que extienden su tarea a niveles superiores como educacion
primaria, e incluso educacion secundaria; mientras en algunos otros estados se atiende la
demanda con docentes de educacion especial, y/o primaria, incluso de nivel secundaria,
atendiendo la desventaja de contexto que prevalece en esta poblacidn; asimismo exis-
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ten entidades cuyo personal dedicado a esta labor lo constituye un grupo de becarias y,
en algunas otras, prestadores de servicio social; este perfil, sélo estd determinado por la
disponibilidad de recursos humanos con que se cuenta en cada region, para atender una
modalidad con caracter compensatorio.

En el Distrito Federal, diez hospitales son atendidos por recursos humanos de educa-
cién primaria y dos hospitales por educacion especial; este personal se ocupa de la deman-
da de esta poblacién especifica en instituciones de salud ubicadas en la capital del pais.
Docentes, todos ellos, con experiencia en el trabajo dirigido al desarrollo de competencias
de los alumnos, demandan formacion especifica en desarrollo de sus propias competencias,
para afrontar un contexto alejada a su labor docente cotidiana.

Entre los factores a destacar en esta formacion, se considera importante tener en cuen-
ta la actitud del personal asignado al trabajo en hospital, por lo cual resulta pertinente
desarrollar filtros a partir de conocer el expediente laboral y los rasgos de personalidad a
través de un periodo de observacion y examenes de respuesta ante lo inesperado; nivel de
comunicacion, canalizacion de la agresividad, disposicion al trabajo en equipo, experiencia
profesional y obtencién de metas entre otros aspectos.

Mientras en el campo de lo pedagdgico curricular, se considera basico el amplio cono-
cimiento de programas vigentes, corrientes educativas y metodologias complementarias
para el desarrollo integral del nifio; lo que hace necesario romper una serie de paradigmas
y abrir la disposicion a la actualizacion permanente como una necesidad.

Estas son las razones que tiene la Administracion Federal de Servicios Educativos en el
Distrito Federal, para continuar acompafiando al personal docente en su desempefio, propi-
ciando grupos de investigacion en temas técnico pedagdgicos, de integracion y vinculacion
con la comunidad en el contexto hospitalario, de evaluacién por competencias, de organi-
zacion y planeacion de la intervencion educativa; a través de asesorias, cursos de capacita-
cién y talleres centrados en la actualizacion permanente de los maestros hospitalarios.

La situacion, organizacion y funcionamiento de las aulas hospitalarias en Europa se
encuentra determinada por los destinatarios de las actividades escolares, la tipologia de
la poblacion escolarizada, la cooperacién del personal docente y sanitario, la formacion
del mismo y las condiciones fisicas y materiales de los espacios educativos en el contexto
hospitalario.

El sostén de las aulas hospitalarias en Espafia esta a cargo del Ministerio de Educacion, del
Ministerio de Sanidad y el hospital mismo, y, en un 40% de asociaciones privadas.

Las responsabilidades directas del Ministerio de Salud, estan centradas en el espacio
fisico, e infraestructura; mientras la responsabilidad directa del Ministerio de Educacion se
centra en materiales educativos y profesionales del ramo.

Existen aproximadamente noventa aulas a cargo de doscientos profesores, en Espafia, con una
media de dos profesores -uno por cada treinta camas-, en cada unidad de apoyo escolar.

El funcionamiento de las aulas, a nivel interno, se encuentra a cargo de los profesores
hospitalarios, personal sanitario, familias, voluntarios; mientras a nivel externo, se encuen-
tra coordinado por la administracion educativa, los equipos de orientacién, los colegios y
otros profesores hospitalarios.

Las dificultades de los profesionales de la educacion en Espafia son atendidas por el Minis-
terio de Educacion, y entre estas dificultades, destacan temas la adaptacion a las condiciones
especiales de trabajo que supone el medio hospitalario; tanto como la adecuacion de los
planes de estudio a las capacidades de los nifios enfermos; también contemplan el registro de
actividades y materiales; y la relacion exhaustiva del nimero total de casos que se atienden.

En Espafia, la pedagogia hospitalaria est4 dentro de la Educacion Especial, acorde con
los principios que rigen la atencion a la diversidad y a los alumnos con necesidades edu-

Martha Arrieta

Olga Lizasodin
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cativas especiales; y, aunque en Europa alin no hay adn una titulacién especifica oficial a
seguir para trabajar como profesor hospitalario, existen en Espafia, cursos de formacién
docente que cuentan con cursos especificos sobre atencion a necesidades educativas espe-
ciales como preparacion inicial, ademas de los cursos de formacion continua que brinda el
Ministerio de Educacién, a demanda de los profesores; cuyos temas incluyen terapia fami-
liar, afrontamiento de la muerte, formacion en valores, patologias especificas, entre otros.

En Chile se considera la condicion de enfermedad relacionada con la hospitalizacién
como una “situacion especial que puede encontrase cualquier alumno, en cualquier mo-
mento de su vida que precise de actuaciones especiales en forma permanente o transitoria
dependiendo de la cronicidad de la circunstancia, asi como la personalidad del nifio y su
interaccion con la familia.”

Para atender esta demanda, se cuenta con una plantilla de docentes con una formacién
académica basica:

o Profesor de Pre - Escolar

Profesor de Ensefianza Bésica

Profesor de Ensefianza Media

Profesor de Educacion Diferencial

Ademés de la complementariedad de contenidos para la formacion del pedagogo hos-
pitalario sobre enfermedades, educacidn especial, psicologia, adaptaciones curriculares,
actividades, muerte, dolor y duelo.

La organizacion de las aulas se encuentra subensionada por el Estado, a través de las
diversas escuelas especiales.

Tras un estudio realizado en el pais, para conocer las inquietudes de los profesores se en-
contré que ellos consideran pertinente la supervision; casi un 96% refieren la importancia
de la familia en el contexto; y un 37% refieren las dificultades de relacidn con profesionales
del hospital; mientras un 96% considera necesario formacién especifica.

Entres las caracteristicas personales que la coordinacion de las aulas toma en cuenta
para el desempefio como docente hospitalario, se considera la madurez para afrontar ex-
periencias propias del dmbito hospitalario; las habilidades sociales y de comunicacion que
faciliten relaciones personales positivas con los alumnos, apoderados —especie de tutores—
y personal de salud; la capacidad de comprension y acogida de la situacién emocional del
nifio frente a la enfermedad; y la flexibilidad y adaptabilidad ante los constantes cambios
del medio.

Como hemos venido estudiando, tanto Chile, como Espafia y México, refieren caracte-
risticas similares en la poblacion de educacion bésica, en condicidn de vulnerabilidad
por enfermedad; aunque sus instituciones, realidades estructurales y personal docente
abocado a esta tarea, determinan el perfil y programas especificos de preparacion pro-
fesional, que responden a las necesidades educativas de este sector de la poblacion y
que da sentido a la pedagogia hospitalaria.

En Bélgica, se concede gran importancia a la formacidn permanente y se apoya la
participacion en investigaciones, en proyectos de intercambios pedagdgicos naciona-
les e internacionales; ya sea participando en proyectos Comenius, que son proyectos
subvencionados por la Comision Europea para favorecer la movilidad de los docentes,
e incluso de alumnos, y que tienen por objetivo abrir paso a la diversidad cultural y los
intercambios de practicas. Asimismo, se considera indispensable compartir con profe-
sionales de otras disciplinas como psicélogos, médicos y docentes entre otros, en in-
tercambios propuestos por la Asociacion de Pedagogos Hospitalarios de la Comunidad
Francesa de Bélgica y de la Organizacion de Pedagogos Hospitalarios de Europa; como
una manera excelente de ser reconocidos como profesionales y encontrar el lugar que
les corresponde en contextos tan particulares como los hospitales.
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Modalidades de Atencion

En el Distrito Federal las modalidades de atencién responden a los tiempos de estancia
y frecuencia de asistencia al hospital y se han clasificado en cuatro tipos. Tras un estudio de
la frecuencia con que el alumno asiste al hospital, se determina la modalidad de atencion
para disefiar una planeacion acorde a sus necesidades:

Tutoria formal: Apoyo a los alumnos que no se encuentran matriculados en alguna
escuela de educacién basica, o han desertado de ella por motivos relacionados con su
padecimiento o exigencias del tratamiento médico. Esta modalidad de atencién consiste
en brindar desde la escuela hospitalaria la inscripcion, reinscripcién y certificacion de es-
tudios, segun el caso, a alumnos en riesgo o rezago educativo en casos de larga o frecuente
estancia en el hospital.

Corresponsabilidad con la escuela: Apoyo a alumnos que contintian inscritos en alguna
escuela, estableciendo corresponsabilidad con el docente titular de la escuela de origen, a
través de guias de estudio que les permitan la continuidad y nivelacion con el desempefio
del resto del grupo, a fin de aminorar el riesgo de rezago.

Vinculacién con la escuela: Apoyo a través de la comunicacién con el docente titular de
|la escuela donde se encuentran inscritos los alumnos, a la cual asisten de manera irregular
por atender su tratamiento médico, generando el riesgo de rezago educativo.

Apoyo externo o eventual: Apoyo puntual en temas especificos y/o en visitas a lugares
de interés educativo y cultural, cuando la asistencia al hospital es esporadico y no pone en
riesgo de rezago educativo al alumno.

En el Distrito Federal existen direcciones operativas de servicios educativos encargadas

de dar validez oficial a los estudios realizados en los programas compensatorios y especia-
les, que atienden las necesidades de la poblacion en condicién de vulnerabilidad, para dar
continuidad a la formacion académica de estos sectores de la poblacion, entre los que se
cuentan los estudiantes en condicion de hospital. Asimismo, para sustentar el avance
académico de cada uno de los alumnos asesorados en la escuela hospitalaria, ésta
cuenta con un Sistema de Administracion de Informacion y Seguimiento que registra
los datos personales, familiares, escolares y hospitalarios del alumno, asi como los
avances de logro académico de cada uno de ellos; datos que al docente hospitalario
le faciliten la consulta, seguimiento, evaluacion, y, en su momento los informes que
se requieran.
La atencién pedagdgica en Chile para alumnos que no pueden asistir a la escuela
formal, se realiza a través de diferentes canales de ensefianza: escuela hospitalaria a
grupos estables y a grupos variables; la atencién en habitacién y en cama; la atencién
a domicilio y por medio de materiales que le son enviados a casa del nifio para dar
seguimiento a un programa.

La primera de ellas, se lleva a cabo en el aula del hospital. El objetivo es posibilitar
y mantener la instruccion escolar, desde la perspectiva de los contenidos cognitivos
y de actitud. Se ofrece por niveles, a través de la estratificacion de grupos clase que
tienen caracteristicas estables y multigrado. Es una ensefianza dirigida a nifios que
tienen dificultad para continuar en su colegio de origen y que, debido a las condicio-
nes de salud, son excluidos del sistema regular de ensefianza, por lo que solamente
estan matriculados en este tipo de escuela considerada su plantel de referencia.

Los grupos tienen atencion personalizada y son asistidos con una gran variedad
de recursos didacticos. La planificacion de la ensefianza es trimestral o semestral,
por lo que también la promocién del alumno depende de la escuela misma; ademas,

En el Distrito
Federal las
modalidades
de atencion
responden a
los tiempos
de estancia y
frecuencia de
asistencia al
hospital.
Martha Arrieta
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en funcion de los limites de la patologia, permiten la adaptacién de los contenidos
curriculares, a partir de los minimos considerados obligatorios. Por ello, el tiempo de
atencion pedagdgica puede ser de larga o mediana duracion, dependiendo si el tipo
de enfermedad es cronica y de alta complejidad.

La escuela hospitalaria con grupos variables, sdlo tiene dos o tres grupos clase. Estos
son conformados por alumnos que normalmente tienen una escuela de origen; en este
sentido, el objetivo es dar continuidad a las acciones pedagégicas, compensar y restituir
los contenidos que el nifio ha dejado de adquirir temporalmente, asi que usualmente estan
matriculados en las dos escuelas. La atencion a estos alumnos es de una duracion mediana
0 corta; se puede decir que normalmente es intermitente, debido a que presentan enferme-
dades crénicas y de mediana complejidad con procesos de rehabilitacion.

Los grupos variables y de multigrado, son apoyados con una gran variedad de recursos
didacticos y atencidn personalizada, la ensefianza se adapta a los contenidos de los planes
de estudio al minimo obligatorio; sin embargo, la promocion de nivel del nifio depende
de su colegio de origen, con quien la escuela hospitalaria determina la planificacion, en
relacion con los limites de la patologia del alumno.

Otro tipo de ensefianza es la que se imparte en la habitacion del enfermo durante
su periodo de recuperacion. El objetivo es dar continuidad a la accién del aprendiza-
je que se realiza desde la escuela hospitalaria, a la vez, se busca otorgarle contenido
al tiempo que el alumno-paciente debe permanecer inmovilizado, con el propésito
de generar en el nifio espacios de normalidad y la posibilidad de adquirir nuevos
conocimientos durante este proceso.

Por las condiciones de la enfermedad, que no permite el movimiento del paciente, la
duracién de la ensefianza est4 directamente relacionada con la condiciones de éste; en
algunos periodos es mediana o larga estancia, cuando se encuentra en la escuela hospita-
laria y/o mediana o corta en otros casos. Por lo que la metodologia es flexible y puede ser
variable dia a dia, atendiendo la realidad del paciente y los intereses del propio alumno. Es-
tos casos, por lo regular estan matriculados en una escuela de origen y en la hospitalaria.

Para el proceso de aprendizaje se utilizan actividades ludicas y una gran variedad de
materiales didécticos, aplicados a la realidad del alumno y el uso de las TIC's. Aunque existe
una concordancia estrecha entre el profesor hospitalario y el alumno, que dan continuidad
a los objetivos de la escuela hospitalaria, en funcion de la patologia, la promocion de nivel
del nifio depende de su colegio de origen.

La atencién pedagdgica que se imparte en la cama del hospital es personal, se relaciona
con una gran variedad de patologias, mientras dura la recuperacion del paciente. También
es flexible llegando a variar dia a dia, a partir de sus condiciones de salud, por lo que los
contenidos curriculares planificados son los minimos obligatorios y los recursos didacticos,
de gran diversidad, son los més adecuados a la realidad del paciente.

Aligual que la de habitacién, que no permite la movilidad del alumno, tiene como obje-
tivo la continuidad del aprendizaje; sin embargo, en este caso, la atencién es de duracién
corta y poco sistematica por parte la escuela hospitalaria y, aunque casi siempre los nifios
tienen matricula en ambas escuelas, su colegio de origen es quien determina la promocién
del alumno.

El tipo de atencidn domiciliaria da continuidad a la accién pedagdgica que se realiza
desde la escuela hospitalaria, con la presencia de profesor en casa. Los tiempos de aten-
cioén directa y personalizada son cortos y sisteméticos, de mediana y larga duracion entre
la habitacién, la escuela y la casa del paciente. Por el tipo de enfermedad del alumno, su
autonomia es insuficiente para incorporarse a un colegio regular, por ello sdlo esta matri-
culado en la escuela hospitalaria, por lo menos durante ese afio escolar.
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La atencion a través del envio de materiales a domicilio es un tipo de cuidado que el
profesor le brinda al alumno, para poder dar seguimiento y secuencia a las actividades pe-
dagdgicas trazadas en planeacion de la escuela hospitalaria. Esta diligencia, de mediana y
larga duracion, se lleva acabo entre la estancia del paciente, la escuela y el domicilio, pero los
tiempos de atencion directa son muy cortos. Debido a la situacion del nifio, que no cuenta con
autonomia suficiente para incorporase a la escuela de origen; su matricula y su promocién de
nivel, Gnicamente son de la escuela hospitalaria, por lo menos durante ese curso escolar.

La metodologia que se aplica es un sistema de control remoto, que incluye el uso de
TIC’s, en caso de ser posible. Es tan maleable este procedimiento, como las condiciones
del alumno-paciente y su familia lo permitan, por lo que las adaptaciones curriculares se
determinan a partir de los temas minimos del programa.

Modalidades de atencion por escuelas

. F. Carolina Casabierta CONILE
B RIS L e L.Riquelme COANIQUEM GoAULE Temuco
. ” Atencién Atencién
Presencial Atencion en Aula Escuela Escuela
Clases en el
- . Atencion en Atencion en Atencién en | Hospital y Clases en
Hospitalaria Servicio Habitacién Hospital Hogar de
Acogida
Entrega de | |
- Atencién Materiales Clases enl a
Tutorial Domiciliaria Para el casa_fie 0s
nifios
hogar

Modalidades de atencion por periodos de estancia

Larga duracion Mediana duracién Corta duracion

(6 meses y mas) (1 mes a 6 meses) (1 dia a 31 dias)

E.H — Grupos Multigrado
E.H - Grupos Estables
E.H - Grupos Variables

E.H - Grupos Multigrado
E.H - Grupos Estables

E.H — Grupos Multigrado
E.H — Grupos Variables

Atencion en Habitacion

Atencién en Habitacion Atencién en Habitacion ) .
Atencién en Sala Hospital
Atencion Domiciliaria Materiales Atencién Domiciliaria Materiales
Atencién Domiciliaria Visita Atencion Domiciliaria Visita

Desde septiembre de 2008, La Escuela Escale, en Bélgica, ofrece atencion en seis institu-  Christian
ciones diferentes, a partir del trabajo con proyectos; ya que en algunas de estas institucio- ~ Licutenant
nes los alumnos son admitidos unos dias, en otros durante meses; algunos de los alumnos

haran sélo una escala en el hospital, otros volveran varias veces; otros mas sufren de una

enfermedad somatica, o bien, de un trastorno mental.

Generalmente, la escuela de procedencia es una asociada activa aunque, en estadias  r.a escuela de
muy cortas cuando el motivo de la hospitalizacion implica reorientar al joven a raiz de un  procedencia es
trauma importante, 0 porque éste se encuentra e situacion de ruptura escolar, la escuela ¢ “°44
de procedencia no tiene presencia.
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LECOLE 9
L’ Ecole Escale
http://www.md.ucl.ac.be/escale/
ESCALE . .
As oot Educacion Especial “Typo 5”
Centro Neuroldgico Clinicas Universitarias St-Luc Clinica St- Parhelie La Ramée Grandir
William Lennox 1990 Pierre 2005 (Uccle) 2006 2008
1982 . n 1997 + sec Preesc-prim
preesc-prim-sec Pe(‘li;‘;g'a Ter Ce‘n.tropara (ijeen't‘r(.) Diurno Preesc-prim- 2007 (W-5-L) 3 docentes 1 docente
. S SO Preesc-prim-sec
17 docentes Preesc-prim- Adolescentes Infantil Kapp (se) P
= o | | o || s
12 docentes L’Entrelines Preesc-prim- .
o (sec)
6 d(;\:;ntes 4 docentes + 1
L’Entre 2 trab. voluntario
1 docente + ... + 1 persona para la informatica

+ 1 persona para el audiovisual

Educacién a distancia y a domicilio para jévenes convalecientes 1999

‘ + 1 persona para apoyo administrativo

Los niveles

se organizan
dependiendo de
la capacidad
del servicio de
pediatria, y
de la edad de
los alumno:
preescolar,
primaria o
secundaria.

Una escuela
hospitalaria, lo
suficientemente
grande, contard
con su propia
direccion
administrativa y
pedagogica.

Los niveles se organizan dependiendo de la capacidad del servicio de pediatria, y de la
edad de los alumno: preescolar, primaria o secundaria. Con un propésito comdn, se pro-
ponen objetivos especificos de acuerdo a las necesidades de los estudiantes y se integran
los proyectos terapéuticos globales. En ocasiones se da un seguimiento a domicilio o0 a
distancia, valiéndose de las nuevas tecnologias; en todos los casos se propone un acom-
pafiamiento profesional especifico y complementario al de otras instituciones participantes
médicas y paramédicas.

En Bélgica existe una educacién regular y una especial, los colegios hospitalarios forman
parte de la segunda, pero cada vez més a tono con el pensamiento internacional contem-
poraneo, se tiene por objeto la integracién de los alumnos con necesidades especiales en
la educacion regular.

Las escuelas hospitalarias dependen del Ministerio de Educacién. El encargado del servi-
cio de pediatria puede solicitar a ese organismo que considere la creacion de un colegio en
su servicio. Si se cumplen las condiciones, principalmente un nimero minimo de alumnos y
la disponibilidad de un local especifico, se asignaran uno o varios docentes y subvenciones
de operacion, para la compra de material didéctico. Practicamente, todos los hospitales que
cuentan con un servicio de pediatria con un minimo de veinte camas, ofrecen una estructu-
ra escolar a sus pacientes. Esta educacion es gratuita y no obligatoria.

Una escuela hospitalaria, lo suficientemente grande, contard con su propia direccion
administrativa y pedagdgica. En caso contrario, estara adscrita a otro plantel de educacion
especial que algunas veces realizara su intervencién en un hospital, otras, en varios. En
Bélgica, no es obligatorio haber cursado una formacion inicial especifica para trabajar en el
area de educacion especial; sin embargo, es necesario tomar cursos de formacion continua
a lo largo de la carrera; a través de capacitacion centrada en personas con necesidades
educativas especiales, entre ellos alumnos enfermos.

Las escuelas hospitalarias pueden aplicar evaluaciones pedagégicas, pero los planteles
de procedencia siguen siendo los responsables de la certificacion de los estudiantes; esto
implica contactos regulares entre ambas instancias.

La escuela Escale como escuela de educacion especial para pacientes jovenes (educacion
especial tipo 5) se cred por iniciativa de médicos del servicio de pediatria. La duracién de
las estancias hospitalarias, los avances de la medicina, tanto los medios terapéuticos, que
posibilitan una esperanza de curacién cada vez mayor; como los medios de investigacion,
que permiten comprender mejor el funcionamiento cognitivo y los efectos de los tratamien-
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tos propuestos, asi como el avance en la legislacion, que responde a la evolucién de las
actitudes; han hecho posible el establecimiento de estructuras escolares en los hospitales.
Una de las tendencias de los Gltimos afios es el interés de los psiquiatras infanto-juveniles
por la apertura de clases especializadas en sus servicios, al percatarse hasta qué punto el
contexto especifico de la escuela —al ofrecer un tiempo y un lugar externos- puede signifi-
car un efecto terapéutico adicional, tal es el caso del Centro Terapéutico para Adolescentes
en Kapp, Parhélie, La Ramée y Grandir.

Las necesidades especificas de los alumnos requieren adaptar periédicamente la pro-
puesta educativa. En algunos casos hay que especializarse en funcion del hospital o el ser-
vicio donde se trabaja como neurologia, psiquiatria... y en todos ellos se reflexiona con el
equipo médico sobre las adaptaciones. En las Clinicas Universitarias Saint-Luc por ejemplo,
se ha abierto una clase en el hospital diurno de hemato-oncologia pediatrica al que los pa-
cientes van, para que les practiquen sus controles tras el tiempo de hospitalizacién, en fase
aguda de la enfermedad. El quipo médico habia observado que muchos de ellos abandonan
la escuela durante su convalecencia, por lo que pierden un afio escolar y la motivacién para
reanudar sus estudios; por lo tanto se hace necesario asegurar que continden su educacion.
Recientemente, se ha abierto una clase (LEntre 2) para dar cabida a aquéllos que después
de la hospitalizacion —cada vez mas corta gracias a los avances de la medicina-, no pueden
regresar a su escuela debido al frecuente riesgo de contraer una infeccién, mas el agotamien-
to fisico. Si bien, la hospitalizacion es mas breve, la convalecencia en casa resulta a menudo
mas larga y, s6lo algunos de ellos, pueden desplazarse y reanudar algunas actividades en
un entorno seguro. Lo mismo ocurre en psiquiatria, donde se ha propuesto (L'Entreliens)
un seguimiento post-hospitalario a aquéllos estudiantes que han abandonado la escuela
durante varios meses a raiz de dificultades psiquicas,, quienes, cuando salen del hospital, to-
davia requieren un seguimiento terapéutico ambulatorio, asi como uno pedagdgico. El Centro
Terapéutico para Adolescentes los ayuda a ponerse al dia, a que durante su hospitalizacion
reaviven el deseo de aprender y a que reformulen un proyecto de escolarizacion.

Al realizar un andlisis internacional, se percibe como factor fundamental la ne-
cesidad de trabajar con el curriculo de la escuela regular, dirigido al proceso de
integracion educativa; entendiendo el curriculo en toda su dimensioén y tomando
en cuenta los distintos aspectos de la intervencion escolar: organizativos, técnico
pedagogicos, didacticos y administrativos, entre otros. Esto destaca la importancia
de disefiar adecuaciones desde distintos enfoques, para favorecer la inclusion del
alumno y garantizar la interrelacién con otros, para propiciar la igualdad de opor-
tunidades.

Escuela de procedencia

En HOPE Newsletter /2 , editada en Espafia en 2007 Olga Lizasodin establece una serie
de recomendaciones para profesores del colegio de procedencia que ayudaran a facilitar la
vuelta a clase del nifio o adolescente enfermo y que aqui nos comparte.

e Llamar o visitar al nifio en el hospital o cuando convalece en el domicilio, acudiendo con
alglin compafiero de clase, siempre y cuando el paciente esté de acuerdo. Mantener con-
tacto con su clase hara que el nifio se sienta parte de la misma, con lo que se reforzaran
sus ganas por volver al colegio.

e Discutir las condiciones médicas especificas del nifio con algin miembro del personal
sanitario, el pediatra o el pedagogo del hospital. Es frecuente que los profesores sientan

Olga Lizasodin

95



MEMORIA

D

EL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Christian
Lieutenant

necesidad de contactar directamente con algtin miembro del personal hospitalario, una
vez conocido el diagndstico.

e Sostener entrevistas con los padres para discutir problemas especificos con los que el
nifio pudiera encontrarse a su vuelta a clase.

e Preguntar a los padres qué conoce el nifio realmente de su enfermedad y cuall es la
informacion que desean que se transmita a los demds nifios del colegio. Puede servir de
ayuda el que toda la plantilla de profesores esté informada de la enfermedad, asi como
los propios compafieros de clase, ya que pueden representar un enorme apoyo para el
nifio enfermo. Se debe también preguntar al nifio qué informacion quiere que se dé
sobre él y a quién o quiénes en especifico.

o Contactar con el profesor hospitalario y mostrarle el programa de trabajo que se ha pre-

parado para la vuelta a clase del nifio. En caso de que éste reciba clases en el domicilio,

también contactar con su profesor, a fin de coordinar el trabajo escolar a realizar.

Verificar que el nifio tiene facil acceso a las clases, bafios, comedor y sala de juegos.

Si fuera necesario, intentar que el nifio abandone la clase cinco minutos antes, a fin

de evitar los posibles empujones. Si el nifio no puede salir al patio durante los recreos,

organizar una supervision extra.

Ser flexibles con el trabajo escolar. La mayoria de los nifios que han pasado una enfer-

medad tienen un gran deseo de ponerse al dia y de participar de los mismos contenidos

que sus compafieros.

e Algunos nifios pueden desear contar sus experiencias al resto de la clase, por lo que es
importante ofrecer al nifio esta oportunidad.

Programa Yello: Apoyo a los adolescentes con cancer en el colegio, Bruselas, proporciona
informacion eficaz a los compafieros del adolescente con cancer, para facilitar asi su retor-
no a clase y evitar falsas interpretaciones sobre este padecimiento.
Fases del programa:
12 Informacion al grupo de clase acerca de la enfermedad (origen, tipos, tratamien-
tos, fases y efectos).
2° Juego de dramatizacidn con el fin de suscitar en los compafieros el didlogo, la
discusion y ayudar a expresar sentimientos, angustias y dudas en torno al cancer.
El programa se basa en dos principios:
- Disponibilidad, los monitores se ofrecen a acudir a clase siempre que sean solici-
tados sus servicios.
- Flexibilidad, porque cada paciente, grupo y enfermedad son Unicos.
Para que el programa se implante en la escuela tienen que darse las condiciones previas,
entre las que se cuenta que el paciente acepte, que los padres estén de acuerdo y que el
colegio dé su consentimiento y colabore.
La persona encargada de administrar la primera fase del programa, normalmente un pro-
fesional sanitario, acude al colegio para impartir una clase al grupo y deja informacion
adicional con fichas de contenido, para que los alumnos puedan profundizar en el tema.
Del mismo modo, se facilitan teléfonos y direcciones de contacto donde se puede llamar
en busca de mas informacion.
Para la aplicacion de la sequnda fase son imprescindibles monitores que cuenten con la
debida formacion; aunado a esto el programa persigue fomentar la interaccion entre el
paciente y su grupo, mientras no pueda asistir al colegio a través de llamadas, visitas,
comunicacion de los chismes que circulan por la clase; apoyo en sus actividades escolares,
pasarle los apuntes, ponerlo al dia, etcétera.
En caso de que el nifio o adolescente fallezca también hay un grupo de especialistas en

96




MEMORIA DEL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

manejar este tipo de situaciones, que acude a la clase para apoyar a los compafieros del
fallecido en el proceso de duelo.

Una mirada desde la escuela regular
“Cuando lei la convocatoria para el Primer Diplomado en Pedagogia Hospitalaria gz:’:z e
llamo mi atencion algo para mi nuevo si bien, a lo largo de mi labor docente he  Eslava, en este
tenido alumnos hospitalizados por distintos motivos, nunca me habia detenido a f,i“‘g'?‘f”1‘"'-?1‘
pensar en ellos como parte de un grupo marginado de la vida escolar cotidiana. Z;Vg:lslg;;(m
Diplomado.
Conocer experiencias en esta especialidad educativa de Europa, América y México mismo,
me ha permitido valorar la importancia de la labor que se esta desarrollando, y sobre todo,
darle significado al concepto de inclusion; ya que las ausencias de los alumnos por motivos
de salud, rara vez son consideradas en la adecuacion curricular. Generalmente el docente se
preocupa por las asistencias, el desarrollo de competencias; es raro que muestre interés en
investigar en qué consiste la enfermedad del nifio, y menos atn que acuda a visitarlo durante
su estancia en el hospital. Si se trata de alguna enfermedad grave, le angustia que el alumno
presente alguna complicacion dentro del salén de clase y no saber como actuar.
En un centro escolar es posible que existan casos de alumnos con alguna enfermedad
que les obligue a ausentarse o incorporarse tardiamente a la escuela. Otro factor relacionado
puede ser presentado por los hermanos quienes también se ausentan de manera continua
y denotan estados emocionales o conductas directamente asociadas con esta situacion de
enfermedad, reflejada en su integracion o rendimiento. Dicha situacion se torna importante
porque no se limita unicamente al alumno enfermo, sino que afecta a hermanos, familiares
y amigos.
La desercion escolar, es uno de los grandes problemas ocasionados por las visitas fre-
cuentes al hospital debido a los prolongados tratamientos, rompiendo las relaciones sociales
del nifo y generando sentimientos de inseguridad con respecto a sf mismo y su desempenio
escolar. Esto en muchas ocasiones resulta el factor determinante para que el menor presente
dificultades en la reincorporacion a su escuela de origen y posteriormente, si no cuenta con
el acompatiamiento adecuado, abandone sus estudios.
Los profesores de la escuela regular desconocen programas para atender estas situaciones
y no cuenta con elementos para disefiar adecuaciones y apoyar a los menores en caso de
ausentarse por motivos de salud. Cuando los padres acuden a dar informacion sobre el
diagnostico y/o estado de salud del alumno, el profesor titular brinda algunas sugerencias de
aspectos a trabajar con el fin de mantener el nivel del grupo, pero sin conocer en ese momen-
to a fondo las necesidades, posibilidades o intereses del alumno enfermo. Generalmente, lo
que se hace con estudiantes que han tenido ausencias largas por enfermedad es integrarlos a
las actividades cotidianas si no presentan alguna dificultad; pero si muestran un desempefio
disminuido en relacion al resto del grupo, se les recomiendan tareas extras, tactica que genera
mayor angustia, tanto en el nifio como en los padres de familia.
Otro aspecto a observar en los profesores de la escuela regular, es el desconocimiento acer-
ca de las capacidades y posibilidades de desempefio del alumno enfermo, lo que les ocasiona
temor y limites infundados para encomendar la realizacion de algunas actividades.
Revisado lo anterior, resulta relevante apoyar a los alumnos en riesgo de rezago escolar
por enfermedad, sin perder de vista las dificultades del maestro para brindar una atencién
individualizada, dada la saturacion de grupos en la escuela de procedencia. Aqui cobra gran
importancia el vinculo entre la escuela y la familia, y el mutuo apoyo con el fin de facilitar la
integracion del nifio o adolescente a la vida escolar.
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Asf toma un sentido especial el concepto de inclusion determinado por Tony Booth como
"el conjunto de procesos orientados a eliminar o minimizar las barreras que limitan el apren-
dizaje y la participacion de todo el alumnado. Las barreras —dice Booth-, al igual que los
recursos para reducirlas, se pueden encontrar en todos los elementos y estructuras del sis-
tema”. Se dice que la escuela puede ser facilitadora o generadora de dichas barreras, depen-
diendo de la forma en que pueda favorecer o dificultar el desarrollo y aprendizaje del alum-
no. Tanto en las propuestas europeas como latinoamericanas, relacionadas con la pedagogia
hospitalaria, se menciona que las aulas hospitalarias no pretenden reemplazar a las escuelas
de origen, sino constituir una educacion compensatoria para aquellos alumnos en situacion
de desventaja por enfermedad: “la idea es facilitar la continuidad, establecer una transicién
adecuada en la reintegracion del paciente alumno, a la escuela —nos comenta Sylvia Riquelme
en el libro Aulas y Pedagogia Hospitalaria en Chile-, de manera que se tome conciencia de la
enfermedad y de los efectos de la hospitalizacion en los nifios enfermos y sus familias”.

Con el fin de contribuir a afrontar esta situacion desde la escuela de procedencia, conside-
ro fundamental que el docente titular se interese en conocer a cada uno de sus alumnos, sus
posibilidades y necesidades; profundizar en la investigacion de la etiologia de la enfermedad,
los cuidados y recomendaciones médicas; asimismo, es conveniente tener referentes en torno
ala percepcion sobre la enfermedad, desde la perspectiva del nifio o adolescente, de acuerdo
asu etapa de desarrollo; todo ello como base para diseniar una planeacion de actividades que
apoyen el aprendizaje y aspecto emocional del estudiante.

Por otra parte, una actitud de aceptacion comprometida del docente es fundamental; ya
que el apoyo en el proceso de aprendizaje, se basa en adecuaciones curriculares, a través
del desarrollo de la creatividad del maestro; no se trata de facilitarle en extremo la tarea o
crearle conflictos al nifio o adolescente; sino que dentro de las actividades regulares el alum-
no tenga la posibilidad de superar retos, solucionar problemas y adaptarse a situaciones de
vida cotidiana, desde caminos diferentes, acordes a sus condiciones actuales, con el apoyo y
acompanamiento de sus compaiieros y del maestro.

Establecer contacto directo entre el profesor del aula hospitalaria y el de aula regular,
facilita la reincorporacion o ingreso del alumno a la escuela; accion que contribuye a esta-
blecer el compromiso de ambos, mediante una comunicacion continua y sistematica en el
seguimiento, monitoreo e intercambio.

La necesidad y posibilidad de involucrar a la comunidad escolar (directivos, docentes,
alumnos, especialistas y la familia, entre otros), favorece al grupo en general propiciando el
trabajo colaborativo, el respeto, a través de acciones de mayor relevancia en la integracion
social”. Adriana Diana Eslava.
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Estrategias diversas
Arte y juego

Ma. del Carmen Martinez Martinez

Arte y juego son manifestaciones inherentes a la historia de la humanidad. Mientras las
actividades artisticas permiten al hombre el conocimiento de su realidad a través de la
emocion, el juego representa un proceso mediante el cual interacttia con el mundo y con
los otros. Asi, por medio del arte y el juego el individuo conoce y se siente parte de una
realidad histérico-cultural.

Emocion, conocimiento e interaccion, son elementos integradores de las funciones G- Emocion,
dicas que el arte puede desplegar, quiza las manifestaciones mas remotas que podemos ~ ¢70C"™ee
encontrar sean los rituales, de comunidades llamadas primitivas, donde curanderos y/o cha-  son clementos
manes desarrollaban rituales catarticos con fines de sobrevivencia, curativos, de iniciacion ~ integradores de
social, solucion de conflictos entre los integrantes de la comunidad u otras comunidades. ;ﬁ;&,’:;ﬂ“

En las sociedades contemporaneas, desde diversos espacios profesionales se muestra el arte puede

el valor que como herramienta terapéutica significa el lenguaje artistico-ludico. Una via ~ desplesar
para enunciar lo que se puede expresar sélo a través de la palabra. Pedagogia, psicologia
y arte, han desarrollado diversas técnicas de intervencién en el campo de la salud mental.
Los conflictos emocionales, la baja autoestima, el desarrollo de habilidades sociales, la
discapacidad, el hacer frente a las experiencias dolorosas que representan las pérdidas y
enfermedades terminales, son atendidas por medios terapéuticos no convencionales, don-
de el arte y el juego en binomio indisoluble, adquieren un carcter terapéutico, es decir, la
busqueda de crecimiento y desarrollo para mejorar la calidad de vida; pues como afirma
Abad (2006) el arte ensefia, el arte cura y el arte transforma.

Las terapias lidicas representan un amplio espectro, tanto por sus denominaciones,
como por sus modelos tedricos, técnicas y practicas, como terapias expresivas, terapias
Creativas, psicoterapia a través del arte y arte para la salud, entre otras con orientacion
freudiana, humanista, cognitiva y, desde luego, un amplio grupo ecléctico.

Definimos la actividad terapéutica como un conjunto de acciones que promueven cam-
bios orientados al bienestar del paciente. Las terapias lidicas tienen el arte entre sus
recursos para motivar al cambio; es decir, promueven experiencias vitales —en algunos
casos—, a través de la musica, la pintura, la danza, literatura, teatro; donde el paciente
interactua, toca, escucha, se expresa corporalmente, dice, codifica, decodifica, representa;
siempre desde el plano de la creacién, de su creacion. El arte posee un lenguaje mas
profundo y complejo, con una caracteristica polisemantica que lo constituye en una fuente
infinita de significados, como afirma Gardner (1994).

Por lo mismo, se considera que la creacion artistica es liberadora, un medio de comunicacién ﬁ":zi{‘“fﬁ‘,’m
con uno y con los otros; una forma de representar lo real, una realidad propia mediada por un e Jas mf-ap,»as
mundo externo que funge como soporte de la propia creacion, de un proceso dramatico que  lidicas, son
nos recrea, asi el arte es més que un proceso creador, una experiencia arbitrada entre el mundo ?f:x‘aﬁeﬁi{p ard
interno y externo del individuo, un espacio transicional de construcciones simbdlicas. y educador,

Arte y juego, materia prima de las terapias ludicas, son tierra fértil para el terapeuta y ~ representan
educador, representan canales de comunicacion e informacion; recordando que comunicar canales de

comunicacion e

es integrar, hacer de lo individual y aislado, algo comln y colectivo. informacion.
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Las palabras
acompanan
toda nuestra
experiencia.

En México, las terapias ludicas aplicadas al campo de la salud, representan un movimiento
joven, mi experiencia personal data de 1994 con el proyecto: Teatro para nifios hospitali-
zados, auspiciado por el Fondo Nacional para la Cultura y las Artes; este proyecto derivd
experiencias ludicas al trabajo terapéutico de nifios y familias afectadas por enfermedades
como VIH; asi los titeres, los guiones teatrales y la mUsica se transformaron en recursos con
potencial afectivo-emocional, que permitieron a los nifios y adolescentes hablar de su dolor y
su enfermedad y, a sus familias, asumir y llorar la pérdida.

Teatro para nifios hospitalizados, mostré a los pacientes pediatricos gravemente en-
fermos, sus familiares y al personal de salud, que los recursos artisticos con orientacion
terapéutica, representan un espacio de didlogo, emocional afectivo, generalmente sin inter-
mediacion de la palabra, que da apertura al juego, la risa, la imaginacién y la alegria, atn
en los momentos mas criticos. Por su parte, las familias dieron cauce a sus sentimientos y
emociones, enfrentaron y transformaron su dolor y sufrimiento, construyendo la esperanza
de un sery estar mejor, en uno de los periodos mas criticos de su vida.

Quienes trabajan con recursos ltdicos hacen del arte un medio para mejorar la calidad
de vida, es decir, de potenciar el crecimiento y el desarrollo. El juego, por su parte, contiene
en si mismo, de forma condensada, todas las tendencias del desarrollo, responde a una
necesidad bésica evolutiva; por ello la pedagogia debe reconocerlo y colocarlo en un plano
relevante y decisivo dentro y fuera del aula: es fundamental que el educador identifique
el papel que él desempefia como facilitador del juego y de la experiencia artistica para
orientar dicha actividad.

El arte y el juego se hallan vinculados porque ambos contribuyen de manera placentera
a la existencia, supervivencia y trascendencia del hombre. Parafraseando a Elkonin: aunque
ambos escapan de la presion ejercida por la necesidad exterior y de la intencion planeada;
en esencia, cubren la relacién del individuo con la vida y su cultura.

Entre los maestros, terapeutas, pedagogos asi como otros profesionales de la salud,
empiezan a ganar terreno también propuestas interdisciplinarias para abordar los objetos
propios de este campo; disciplinas como la antropologia, sociologia, historia, psicologia,
pedagogia y el arte mismo, entre otras, son ejemplo de la interrelacién actual que dicta
nuevos paradigmas.

Biblioterapia

Vivianne Thirion

La lectura cura |

Escribir es y ha sido para los humanos la posibilidad y el derecho a dejar huella, testimonio,
rastro. Mostrar "aqui estuve”, “éste soy”, “esto pienso: quiero, amo, temo...". A través
de la escritura, cédigo alfabético creado por nuestros ancestros hace mas de seis mil afios,
se pretende, ademas de marcar territorio via el idioma y compartir nuestro paso por la vida;
procesar, acomodar o reacomodar hipétesis, saberes y pareceres.

La vida dentro de la cultura escrita modifica la vision del mundo, se expande y colorea el
espiritu, que al alimentarse con otros néctares, goza, penetra al ambito de la creacion, se
pasea por la banda de lo estético como en luminoso calidoscopio y, es probable que logre
deslizarse desde ahi, hacia campos como la ética y la estética, y la salud fisica, mental y
espiritual.

El arte en cualquiera de sus manifestaciones o en la integracion de algunas de ellas
(pintura, mUsica, teatro, danza, literatura), es cada vez mas indispensable para el individuo.
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Es posible que la causa de esto sea la inmensa necesidad de estética y de procesar las
experiencias y deseos que tenemos los humanos. Asi como la introspeccién y reacomodo
de saberes y mensajes, ante la continua agresion sufrida por gran parte de la sociedad,
que ademas, irresponsablemente, los medios masivos se empefian en magnificar y reiterar
irresponsablemente.
Las palabras acompafian toda nuestra experiencia, la privada y la pUblica; tocan la razén,
emocidn e imaginacién de cada uno de nosotros, ya sea en lo comdn y cotidiano, como en
lo abstracto y extraordinario del pensamiento analitico y por ende, dentro del magico sub-
consciente. La lectura genera un espacio particular en el que es posible la identificacion con
personajes y situaciones de nuestro entorno; por lo que permite procesar conflictos, miedos y
estados de ambigliedad que afectan la recuperacidn del paciente en tratamiento. Se genera
una especie de “cura de amor... una labor de paciencia, de preocupacion por el detalle, de
atencion a los movimientos del alma de aquel a quien le dara nuevamente una figura huma-
na”, segun las palabras de Gilobert Grandguillaume citado por Michel Petit en su libro £/ arte
de la lectura en tiempo de crisis.
Los lectores del mundo se asoman a la obra de Isabel Allende, la autora chilena en cuya ~ “En situaciones
escritura se filtra sutiimente Garcfa Marquez; muchos también, a la controvertida saga ﬁf;’()’;';,
de novelas de la sefiora Rowling con Harry Potter al frente, en la que sus compatriotas el libroy I
Tolkien y C.S. Lewis en gran medida estan presentes. En dichos autores, y en otros, asoman  lectura pueden
también como simiente y fuente inagotable las ricas y antiguas tradiciones orales de los fz?:ﬁ:}:f;:(w
pueblos en permanente movimiento; invaluable patrimonio intangible de la humanidad  para imaginar,
toda. Nadie queda ajeno a ser influido de algiin modo por ellas y por las lecturas que le l‘,‘l’(”l’u‘s‘(’);ﬁ?l‘zr"d
han sido significativas, que al igual que las experiencias directas nos ayudan a construirmos  dolor psiquico”.
y reconstruirnos poco a poco. Somos el resultado de lo que vivimos, escuchamos, pensamos ~ Gregorio
y, por supuesto, de lo que leemos. Herndndez
La biblioterapia, también llamada terapia narrativa, es un nuevo procedimiento me-
diante el cual se selecciona cuidadosamente la bibliografia indicada, segin los sintomas
verbalizados y detectados en la persona seleccionada, sin importar mayormente para ello
edad, género o condicion, sino la sintomatologia especifica del individuo. Se requiere para
mejores resultados conformar un equipo multidisciplinario que incluya psicélogos, educa-
dores, médicos, trabajadores sociales y bibliotecarios o promotores de lectura dotados de
sensibilidad y honestidad suficientes para realizar el sequimiento de los procesos que se
detonaran.
Eric Havelock fue de los primeros estudiosos del tema reconocié que la lectura y la
escritura han contribuido a cambiar las formas de organizacién social y crean una nueva
conciencia del lenguaje, del pensamiento y de la reflexion introspectiva que hoy damos por
descontada. Pertenecer o no a la cultura escrita hace sin duda una gran diferencia para el
ser humano en general, no sdlo en el pensamiento, los roles y formas de vida. Inscribirse
en la cultura escrita en forma activa influye marcadamente en la concepcion del mundo.
A través de la lectura, ademés, trabajamos en las otras habilidades lingiisticas: escuchar,
hablar y escribir, lo que nos hace mas competentes para comunicarnos y relacionarnos.
Leer con regularidad textos con calidad literaria, nos hace entrar en contacto con la
lengua en su mejor forma; apreciar la sintaxis, la estructura del discurso, enriquecer el voca-
bulario mas alla de lo cotidiano. Fijar la atencién, lanzar hipétesis, replantear conclusiones,
apreciar la sonoridad del lenguaje, crear imagenes, mover emociones y sentimientos, vivir
experiencias virtuales que amplian la vida y transforman nuestro punto de vista.
Oralidad y escritura conviven en las llamadas sociedades urbanas o industrializadas. No
se trata entonces de confrontarlas o de jerarquizarlas, poniendo a una encima de la otra,
sino de reconocerlas como formas de expresion y comprension invaluables. La oralidad no
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“El espacio entre
la vida real

y los sueiios,

la ocupan los
cuentos”

Sergio
Andricain.

es solamente hablar o sonorizar un texto escrito, implica comunicacién, visualizacién e
imaginacion. La narracién oral de historias convoca, via la escucha también a la generacion
de iméagenes propias y la reelaboracion de experiencias. La palabra acaricia mediante la voz
y el gesto del narrador, crea atmdsferas y vinculos poderosos entre los que comparten y re-
crean historias. Entrando, por tanto, en el espacio de la co-creacion, la creacién conjunta.
Se puede concluir que con la biblioterapia se incorpora la palabra viva, la imaginacién y
la fantasia a través de la narracion oral y la lectura en voz alta y/o silenciosa de materiales
bibliograficos cuidadosamente seleccionados y graduados, tanto en programas terapéuti-
cos como de formacion y educacion para todos los seres humanos. La biblioterapia repercu-
tird, entre otras muchas cosas, en una mejor apropiacion del lenguaje oral y escrito, lo que
brinda indudablemente herramientas valiosas de expresion propia y comprensién del otro.

La lectura cura ll
En la mayoria de los hospitales en México con servicios pediétricos no se incluyen for-
malmente actividades culturales o recreativas como parte de los programas terapéuticos:
apenas algunas visitas aisladas y eventuales —entre médicos, enfermeras y medicamentos—
de narracion oral o risoterapia. Recientemente se instrumenta una iniciativa de pedagogia
hospitalaria a nivel institucional, que permitira iniciar o continuar la educacion basica ofi-
cial a los menores hospitalizados o pacientes externos en tratamientos de larga duracion.

Sabemos que el ambiente hospitalario resulta hostil en particular para nifios y jovenes,
ya que no solo los aparta de su entorno familiar, sino que restringe de manera significativa
el juego, la convivencia creativa con sus pares y las actividades ludicas, sociales y escolares
en general; con las consecuentes repercusiones en lo psicoldgico y emocional; alterando en
distinta medida las estructuras familiares, escolares y/o laborales. Tanto el estado animico
como la autoestima se afectan negativamente, retrasando de manera importante la recu-
peracion del paciente. En la actualidad, muchos profesionales vanguardistas de la medicina
han aceptado que la solucién o al menos la mejoria de bastantes procesos clinicos de sus
pacientes cruza necesariamente por el aspecto psicolégico y animico; por ello reconocen
abiertamente la interrelacion entre lo fisico-mental-espiritual de cada ser humano.

Favorecer la capacidad creadora y evocadora del enfermo puede incidir de forma im-
portante en su restablecimiento integral; esto aplica en el caso del nifio de manera espe-
cial, dada la gran necesidad de esparcimiento y convivencia que requiere para su natural
apropiacion e inclusion en el mundo. La lectura recreativa representa una puerta abierta al
mundo interior y una oportunidad factible de descubrir mundos exteriores. Pero... jes que
la lectura cura? Analicemos los siguientes antecedentes:

Biblioterapia: Palabra compuesta que proviene de biblios, libro, y de therapeusin, curar.
El concepto, ya utilizado por los antiguos en la biblioteca de Tebas (Egipto), se encontrd
contundente en la siguiente inscripcién: La lectura, medicina para el espiritu. Fue en la
Edad Media (1272) cuando se recetaron lecturas del Coran a los pacientes de un hospital
como un tratamiento mas de su terapia. Siglos después, en 1858, John Milton escribié
el articulo titulado On Reading, Recreation and Amunsement for the Insane. La primera
definicién que se conoce del término en cuestion en un diccionario médico data de 1941:
“Uso de libros y de su lectura en el tratamiento de enfermedades nerviosas”. Fue aceptado
por la ALA (Asociacion de Bibliotecas Americanas) en 1996, bajo el siguiente concepto: “El
uso de materiales de lectura seleccionados como auxiliares terapéuticos en la medicina
y la psiquiatria”. Lo que pone énfasis en la cuidadosa seleccion del material, asi como
en la interdisciplina: médicos, psicélogos, terapeutas, pedagogos, docentes, bibliotecarios,
promotores culturales, trabajadores sociales y por supuesto familiares. Actualmente la bi-
blioterapia se aplica via las bibliotecas publicas especializadas y en hospitales pediatricos
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de EUA, Canada, Francia, Suecia, Alemania e Inglaterra, entre otros paises que benefician
a su poblacion con sus alcances.

Un joven y/o nifio enfermo puede encontrar en los libros y la lectura una alternativa inva- ~ Un joven y/o

luable para su gran imaginacién, y alimentar de esta forma su sed de fantasfa, provocando ;;:zf'z{f('(';fm
la reflexion sobre temas y areas de su interés; a la par que satisface la gran necesidad de  en 1os libros y
evasion que se requiere en estas edades. Asimismo, los libros y sus multiples lecturas, les @ lectura una
seran de utilidad también para encontrar respuesta a preguntas y miedos que los aquejan, i‘,?f(:,':;l,;;(“
0 viajar por tiempos y espacios diversos. Incluso podrian sentir algun alivio y libertad de vez  para su gran
en cuando, atn en el medio mas hostil. La lectura puede ser curativa o paliativa; la biblio- ~ fmaginacion.
terapia fortalece al ser, le ayuda a procesar inquietudes y experiencias con lo que genera
procesos internos que aceleran el restablecimiento de su salud integral. Las posibilidades
de creacion y recreacion mediante la lectura individual o en grupos de textos cuidadosa-
mente seleccionados y secuenciados para cada caso o necesidad particular son muchas.
La apropiacion de la palabra mediante la lectura y la escritura, nos dicen los expertos, esta
influida por la afectividad, la historia personal, el contexto cultural y la capacidad cognitiva
de cada individuo; se trata, como es sabido, de una compleja actividad intelectual que
requiere la interaccion con el texto e involucra el procesamiento personal de informacion
de todo tipo. Influye de manera determinante en la autoconstruccion de la identidad y
personalidad del individuo.

A través de la lectura de libros tanto informativos como literarios, nifios y jovenes en
situacion vulnerable mantienen el contacto con la realidad circundante y con su realidad
particular, donde cobra valor especial el dato informativo, la descripcion de hechos cotidia-
nos, el contacto con el mundo fantéstico, lleno de hadas, principes, monstros, brujas y seres
galacticos donde todo, absolutamente todo, puede suceder; asi como la identificacion con
héroes y villanos virtuales que provocan la catarsis en el lector. Es necesario insistir en lo re-
levante de la seleccion de materiales de lectura, dada la gran oferta y las abrumadoras cam-
pafias mercadotécnicas y la pobreza de algunas obras comerciales; lo que hace necesaria la
intervencion, en una relacién personalizada, de mediadores profesionales y actualizados. El
acompafiamiento es aquf vital e irremplazable.

El libro—album del autor Maurice Sendak Donde viven los monstruos, un clasico ya en
este género —proxima pelicula del mismo titulo—, maneja dos cédigos narrativos simulté-
neos (palabra e imagen) en forma complementaria; pues no es posible desprender una de
la otra. En este género editorial, alin en construccion, el lenguaje de las palabras jala la
historia, obligando al lector a sequir adelante y volver la pagina, mientras que las imagenes
exigen una lectura particular més detallada; como es su costumbre, invitan a detenerse en
la observacion y el detalle y abren diagonales hacia el recuerdo y la evocacion mediante
la simbologia. Cuando libros como éste, con mirada caleidoscépica y gran capacidad de
sintesis se rompen la brecha generacional y las clasificaciones arbitrarias, lo que provoca
el disfrute de grandes y chicos por igual. La television y el cine han cambiado la manera
de leer. El libro-album viene a romper un paradigma cultural sustancialmente y construye
niveles de significacion en la abstraccién y la figuracion, provocando una sinergia. Por lo
que se le considera producto de la posmodernidad; época caracterizada por el préstamo
de cddigos y la fragmentacion, pero en la que ademds se da la simultaneidad de mensajes
y la relatividad del conocimiento; con base en la velocidad de la investigacion y la difusion
de la informacion, sobre todo por la incidencia que actualmente tiene la imagen. Lo dice
con sencillez, a la par que contundentemente, John Burger: “Solamente vemos aquello que
miramos”.

Pero, insisto ¢la lectura cura? Desarrolla el potencial creativo, la imaginacién y el ensue-
fio, brinda un mas facil acceso al simbolismo, canaliza las tensiones y reelabora situaciones
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de conflicto. Ofrece la posibilidad de identificacion, autoexploracién y autoafirmacion; crea
lazos con la realidad, provoca el interés y la socializacion, refuerza modelos culturales y va-
lores, diversifica los enfoques del pensamiento. Se puede practicar en forma individual o en
grupo, es afin a todo tipo de creencias y edades, aborda diversidad de temas, situaciones y
problematicas. Facilita la expresion de sentimientos y la estructuracion de ideas. Los biblio-
terapistas requieren contacto directo con los pacientes y/o estudiantes para detectar pautas
y desarrollar estrategias. Seleccionar titulos de lectura y otras alternativas complementarias,
asi como contemplar el trabajo cercano con otros profesionales a cargo del enfermo, quien
tiene derecho como cualquier ciudadano a acceder a la educacion, al arte, la recreacion y a la
cultura, en cualquier circunstancia.

Creemos, como Juan José Millés, que: “No se escribe para ser escritor, ni se lee para ser
lector, se escribe y se lee para ser parte activa del mundo”.

Y si, la lectura cura.

Nuevas tecnologias de la informacion
y la comunicacion

Adrian Carbajal

Al abordar los intereses de los nifios en el siglo XXI, salta al instante el relevante papel
que juega la television, la que en México, se encuentra presente segln estadisticas, en el
93.2% de los hogares, sin distingos de credo o posicién socioeconémica; esto en lo que
respecta a televisién abierta, de ese total, el 23.9% consume ademés television de paga.
La programacion ofertada de manera indiscriminada y las muchas horas frente a la panta-
Ila, sobre todo de teleaudiencia infantil, dejan inermes a los televidentes, principalmente a
los pequefios, ya que al parecer en el México actual la censura y/o control de contenidos
no se ejerce o los criterios son muy amplios. Los padres, salvo excepciones, no seleccionan
ni acompafian a sus hijos; comentando, guiando y matizando la pobre television que se
consume.

Es notorio que en los hogares mexicanos la television se ha apoderado del lugar de
honor en las distracciones y uso del tiempo libre de la familia, llegando hasta el abuso (pro-
gramas donde se ensalza el engafio, la traicion, deshonestidad y la violencia, pretendiendo
ser un reflejo de la sociedad actual, cayendo en la apologia), para después argumentar que
los contenidos responden a la demanda del televidente: la sociedad reflejada en la pantalla
deja en un estado de indefension a la misma; paraddjicamente, por lo que es deseable
romper con este circulo vicioso y comenzar a normar los contenidos; seleccionar con mayor
rigidez, en aras de la transformacion sin caer en tendencias moralistas, lo que comienza a
suceder aunque de manera poco comprometida.

La escuela, por su parte, tampoco ha intervenido hasta ahora, ni para mal ni para bien
en este aspecto, poco se ha ocupado de ensefiar a sus alumnos a leer la llamada pantalla
chica, de analizar o proponer criterios de seleccion y cuestionar con mirada critica lo que
se les ofrece en materia televisiva. Ampliar el panorama a otras alternativas de diversion y
entretenimiento, es a todas luces deseable y urgente, sin duda, enriquece la experiencia,
incluso de un mejor acercamiento a la television.

A la escuela el nifio asiste dispuesto fundamentalmente a socializar, por lo que resulta
el lugar idoneo para los nuevos aprendizajes, desde los diferentes roles que juega en este
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espacio: alumno, amigo, lider, compafiero, entre otros. En este espacio, maestros y directi-
vos influyen de manera determinante en la formacién integral de los nifios, tanto de forma
positiva, como negativa, segun el caso; dado que son figuras relevantes y parte de esta
sociedad influida por la television.

La mayoria de los centros escolares estan siendo dotados con equipos multimedia, para
aprender a mirar la imagen en movimiento y servirse de ella como una herramienta mas
de aprendizaje y recreacion; es ahora mas importante desentrafiar los cddigos, cuestionar
y contribuir como escuela a la formacion del juicio critico.

Otro clasico inobjetable es la tecnologia electronica, los teléfonos celulares tienen el
primer lugar en las preferencias actuales de grandes y chicos, el 61% de los hogares en
México cuentan al menos, con un aparato, dada la amplia oferta comercial y la merca-
dotecnia avasalladora que los rodea; 25% de las familias poseen computadora, 18% de
éstas tienen internet aunque este Ultimo dato resulta muy relativo, dado que para acceder
a chat, blog, mensajes instantaneos, twitters y otras opciones de contacto o informacion
para tareas e intereses en general, no es necesario tener internet contratado, ya que el
promedio de costo por hora en cibercafés, es de 15 pesos y no existe alin reglamentacion
alguna que restrinja el acceso a menores de edad a estos locales, ni a los sitios en red
dudosos o peligrosos.

Con una penetracion similar a la de las computadoras, los videojuegos, a su vez, han
demostrado ser una opcion muy popular de entretenimiento entre nifios y jovenes. Como
otros hobbies los videojuegos tienen elementos a favor y en contra que se pueden debatir.
Tratar de asumir una postura en su defensa total, o descartarlos es infructuoso. Si el alumno
es aficionado al videojuego, es recomendable entender sus caracteristicas y aprovecharlas
para obtener beneficios y orientar a los padres en la busqueda del més adecuado. El uso
ocasional de éstos es una buena opcién para ayudar al alumno que se encuentra en recu-
peracion en hospital o en casa. Sus caracteristicas de contenido y estimulo a la interaccién
facilitaréan la tarea.

La Doctora Jo Bryce, directora de la unidad de investigacion en internet en la Univer-
sidad de Central Lancashire en Inglaterra, afirma que “los jugadores apasionados llegan
a un elevado estado de concentracion que logra que desarrollen tareas multifacéticas en
ambitos laborales y escolares.”

Es muy importante saber que existen clasificaciones para los videojuegos, los padres
y maestros deben involucrarse para conocerlas y saber cdmo configurar una consola de
videojuegos, para que reproduzca el contenido adecuado a la edad e intereses, sin olvidar
que lo mas importante es divertirse.

¢Como elegir el videojuego correcto?

Para introducir los videojuegos como auxiliares en una terapia de rehabilitacion es impor-
tante que primero se defina cuél serd el juego mas adecuado. Hay diferentes opciones en
el mercado, dirigidas a espectros demogréficos disimiles.

Afortunadamente, los titulos en la actualidad cuentan con una clasificacion en su cara-
tula determinada por la Entertainment Software Rating Board (ESRB). Esta categorizacién
—en inglés— nos indica el tipo de juego y su contenido.

La ESRB es un organismo independiente que observa los contenidos de los juegos antes
de ser lanzados y determina su clasificacion al ser jugados por analistas, al ver videos del
contenido y con cuestionarios de contenido llenados por los editores. Como las peliculas,
los juegos reciben una clasificacion recomendada basada en la edad del consumidor.

Ademés de la clasificacion principal, en la parte trasera de la caja se encuentra una des-

Los jugadores
apasionados
llegan a un
elevado estado
de concentracion
que logra que
desarrollen
tareas
multifacéticas
en dmbitos
laborales y
escolares.

Edades
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cripcién del contenido, advirtiendo en cuanto a violencia, materiales sugestivos, lenguaje
obsceno, referencia a uso de drogas, alcohol o tabaco asi como a juegos de azar. Este es
un ejemplo de las clasificaciones que se encuentran en la parte frontal de las cajas de los
videojuegos.

Desde finales de 2006, las interfaces para interactuar con los videojuegos han cambiado.
El clasico control con palanca y botones ha evolucionado en controles con sensores que
requieren que el usuario ejecute constantes movimientos de todas sus extremidades. Mu-
chos de estos desplazamientos son vigorosos y repetitivos. Justamente este tipo de mandos
son los recomendados para introducir al paciente en terapias de repeticiones de secuencias
con efectos divertidos.

¢Buenos para la salud? “Mucho se ha mencionado de lo aburridos que resultan algunos
ejercicios para alguien que se recupera de un accidente. El uso de los videojuegos en este
contexto puede ser muy benéfico. Los juegos pueden usarse para activar los masculos de
la mano. Los videojuegos pueden usarse como fisioterapia o terapia ocupacional, pues
distraen al paciente de la molestia, de mejor forma que los métodos tradicionales como
las dolorosas terapias de movimiento de brazos, manos y piernas”. Doctor. Mark Griffiths,
Profesor de la Division de Psicologia de la Universidad Nottingham Trent, Inglaterra. En este
caso, el objetivo del terapeuta sera conocer y aprovechar las ventajas de los videojuegos y
la familiaridad que tienen los consumidores para aceptarlos como un auxiliar en su terapia
de rehabilitacion.

Los excesos traen consecuencias “al jugar videojuegos se estimulan areas del cerebro
asociadas al sonido y a la vision, pero no estimula otras, nos podemos volver una sociedad
violenta si los estudiantes sdlo se dedican a divertirse y no realizan otras actividades como
leer o practicar matemdticas”. Segln lo asegura Ryuta Kawashima, Neurélogo de la Uni-
versidad Tokohu de Sendai, Japon.

Segun estudios recientes de las universidades de Manchester (Reino Unido), las personas que
juegan 18 horas a la semana presentan una coordinacion mano-ojo comparada a la de un atleta
profesional y pueden desarrollar la capacidad para reconocer objetos a alta velocidad.

Mas alla de la diversién y ejercitacion que los videojuegos ofrecen, pueden ayudar a
la concentracion y logro de metas dentro y fuera de la pedagogia hospitalaria: propician
tanto la convivencia virtual con otros jugadores, como real, al tener al lado un contrincante
a quien vencer, con el que miden habilidades y destrezas; fomenta el espiritu de compe-
tencia, y el saber afrontar retos; eleva la autoestima al obtener ganancias. A partir de los
juegos virtuales podemos motivar a los alumnos en recuperacién de enfermedades varias,
en largos tratamientos o en etapa postoperatoria, a competir consigo mismo, pero también
a aceptar retos mas reales y cercanos, como la practica posterior de algiin deporte, partici-
pacidn en carreras y maratones, obtener logros académicos, ser mas paciente, observador y
curioso, practicar el autodidactismo y convertirse en ejemplo positivo en su medio.

Sin embargo, gracias a que los videojuegos en linea para PC y consola casera, se han
vuelto muy adictivos como: Final Fantasy XI, Worl of Warcraft o Halo Ill, en el hospital Mc
Lean -de Estados Unidos afiliado a la Universidad de Harvard- el médico Maresa Orzak
abrio, en 2004, la primera especialidad para tratar a este tipo de adictos. En paises como
Corea del Sur y Holanda se han abierto hospitales similares. La informacion citada en este
articulo, ha sido y tomada de la revista EGM en Espafiol Afio 1 Ndmero 11.

No podemos negar que la vida misma es un juego, con metas, logros y fracasos; donde
hay contrincantes y aliados, barreras, retos y dificultades. Ante cualquier problema se nos
plantea la opcién inmediata de afrontarlo, huir, evadirlo, ignorarlo o sucumbir ante él. La
decisién es nuestra.
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Desde la musica

Ofelia Asencio

¢Puede la musica ser vista como herramienta educativa, como la vela o la quilla de un
barco que navega junto con otras disciplinas, en las aguas de la sensibilidad para redescu-
brir el sentido personal del aprendizaje?

¢Por qué hablar de la necesidad de dar a la ensefianza un enfoque integral en donde
materias artisticas puedan aportar su experiencia y conocimiento del ser humano?

A pesar de la natural necesidad del hombre a vivir integrado, la sociedad ha insistido en
implantar un sistema de vida, en el que éste se siente cada vez mas lejos de sus verdaderas
necesidades Y, por lo tanto, la formacién tendiente a la especializacién, lo pone en riesgo
de la desintegracion y el aislamiento. Es el momento de explorar caminos, para restablecer
la relacion entre los distintos aprendizajes.

Si partimos de la musica, la idea seria abordar la sonoridad y el movimiento, creando
dindmicas que proporcionen la experiencia antes que la conceptualizacion; contactar los
universos personales e inducir al descubrimiento del latido interno, que a su vez revelara
mundos pletéricos de imagenes, colores y emociones.

Desde estas premisas es importante promover un desarrollo auditivo, ritmico-corporal,
dindmico y el fomento de la expresion sonora; es decir, la capacidad del ser humano para
expresar sus emociones a través de los sonidos, no sélo los externos, sino los que pueda
producir también con su voz y con las diferentes partes del cuerpo.

¢Como surgio la musica?

Plantear esta pregunta para convocar a la imaginacion, explorar quiza en la memoria y el
subconsciente de cada uno, o quizé en la memoria ancestral, para leer entre lineas ; Dénde
esta la musica de cada uno? pregunta que nos llevard a buscar respuestas en nuestros
rincones interiores, 0 como dicen por ahi, en nuestro inconsciente colectivo.

El dia en que el grupo primitivo de hombres y mujeres bail6 por primera vez, fue un dia
de gloria, un dia de mdltiples hallazgos en varios sitios a la vez. No fue producto de la
deliberacién de un grupo de sabios, ni existié un inventor de la mdsica, sino que ésta junto
con la danza, el teatro y el lenguaje nacieron como una revelacion, como un milagro, como
un brote espontaneo en busca de un acuerdo con el cosmos. Hombres y mujeres bailando
y cantando, en didlogo con la naturaleza, en un espectaculo de vida. Estos seres jamas
pensaron que ese momento espontaneo, habria de convertirse en un suefio nostalgico,
y anhelado momento que seria motivo de investigacion, mas tarde, para antropélogos,
cientificos, historiadores pedagogos vy artistas. Estos seres se moririan de risa al vernos hoy
tratando de rescatar y dilucidar con detalle la fuente o causa original.

Es a través de la experimentacion que se aprende y se conecta con los sentidos, ya que
ésta representa el ejercicio de la creatividad; espacio que habla de nuestra espontaneidad y
de nuestros instintos, que nos quita mascaras y nos revela lo que realmente somos. En este
territorio se ponen de manifiesto nuestras tendencias y talentos verdaderos e incluso nuestros
miedos, y es quiza el medio ideal donde podemos mirarlos, desarrollarlos y transformarlos.

Ante estas reflexiones, podemos recrear en el aula, por ejemplo, el nacimiento de la
musica; una experiencia colectiva donde, ademas se aprende a tomar acuerdos, se escribe,
se ilustra, se narra, se baila, se canta, etcétera, y donde se gesta a la vez el nacimiento de
la danza, el canto, la expresion gestual y dramatica; asi como la expresion escrita, en pocas
palabras, sucede una experiencia integral de las artes.

Es el momento
de explorar
caminos.
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Conocer,
respetar y
dignificar todas
las expresiones.

Ayudarle a
al docente

a construir
puentes para
abordar la
educacion.

Un camino que hace consciencia, entre otras cosas, de la conexion con la naturaleza y
el entorno; con los espacios sonoros, con el sonido como expresidn de vida y contacto con
la fuente original. A través de estas experiencias, quiza podamos reconocer aspectos como
las cualidades del sonido, la esencia del ritmo y sus conexiones con el lenguaje; el ritmo
a partir de las palabras y jeringonzas, hasta encontrar conexiones entre la geometria y las
matematicas, con pasos, giros y movimientos del cuerpo.

Casi siempre es empezar de la nada, encontrar desde el silencio los sonidos primordiales,
los cercanos y los lejanos, conectar con las emociones, con la imaginacion que se nutre de
ese caudal; descubrir imagenes y temas particulares de expresion.

La labor docente debera conocer, respetar y dignificar todas las expresiones y contribuir
desde su perspectiva a darles forma y pulimento, orientacién, informacién, conduccién, y
a observarlas como piedras preciosas producto de haberse generado un estado de recep-
tividad auditiva, visual, sensorial y sobre todo emocional, para ir propiciando un desarrollo
mas creativo y sequramente mas divertido.

El alumno podra encontrar y establecer comparaciones gréficas con las formas del sonido
y no solo por la necesidad de representar algo, sino que ese algo, tendra una equivalencia o
varias equivalencias; creara e inventara cdmo representar lo que se escucha o lo que desea
escuchar y en el trayecto elaborard un discurso y lo representard integrando la experiencia
visual, la expresion sonora y la psicomotriz. Momento que lo motiva a la exploracion de los
sonidos de su voz y las posibilidades sonoras del cuerpo.

Es primordial trabajar con el color, observar laminas y hasta pintar, también a partir
del sonido y/o para llegar a él; de esta manera se integran a nuestro mosaico los valores
visuales que completaran la sensibilidad y la percepcion. Casi siempre los mejores ejemplos
de seres humanos, son aquéllos que han tenido contacto con varias actividades artisticas.
No se trata de abundar en técnicas, sino de integrar la consciencia del color, de la luz, los
contornos de las cosas como engranajes de una misma integracion.

Estas mismas ideas aplicadas al area del ritmo, sirven para descubrir y adentrarse en el
inmenso universo del pulso vital, que nos lleva a crear una conexion congruente con el ser,
a conectar con los impulsos instintivos para adquirir ligereza y espontaneidad.

Progresivamente se crean juegos ritmicos con silabas y rimas para integrarlos al len-
guaje verbal. En este momento del trayecto el oido ha recorrido desde el silencio interno y
externo, hasta descubrir y experimentar el sonido desde diferentes puntos y perspectivas.
Se pasa a integrar una historia, una representacion o incluso un montaje escénico; la idea
con estas propuestas es contribuir a la formacién de seres mas despiertos y con una mejor
conexion con sus impulsos expresivos. El objetivo central es trazar vias sensibles para sin-
tonizar al alumno con el arte y consigo mismo y, desde el arte, incursionar en dreas como
la historia, la ciencia, las matematicas y también, la geografia.

El punto de partida es hacer experimentar al docente una serie de actividades que le
permitan descubrir mecanismos sutiles acerca de su propia forma de aprender y ayudarle
a construir puentes para abordar la educacién en el terreno hospitalario, de una manera
més humana e imaginativa y por lo tanto mas efectiva; teniendo como base y recurso los
fundamentos de la msica.

Por medio del 6rgano auditivo se establecen la primeras conexiones con el espacio circundan-
te desde antes de nacer, como lo proponen no solo los estudiosos de la educacién musical, sino
también los estudiosos de la musicoterapia, al disefiar formas de sanacion en el tratamiento de
problemas emocionales, de aprendizaje y de enfermedades psicolégicas; hemos de aproximar-
nos a este lindero tan s6lo como un recurso de incidencia y de desarrollo creativo.

No se pretende entrar en una linea propiamente terapéutica, lo que se busca es sensibi-
lizar al maestro, para que de una forma mas natural realice las actividades que propone
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concretamente el taller, vaya mas alla durante su ejercicio y propicie ideas para abordar los
programas de educacién formal.

Las actividades por su naturaleza tienden a crear un ambiente de juego en donde, el docente
redescubra espacios, emociones y reconozca algunos eslabones perdidos en su propio desarrollo.

Se trata de explorar y reconocer objetos tan familiares como un manojo de llaves, el
cepillo, el estuche de los lapices, la botella de refresco, la lata, la bolsa de plastico y, dife-
renciar, si un manojo de llaves tiene una determinada caracteristica sonora y es posible dis-
tinguirla del sonido de otro manojo de llaves similar. Explorar de cuantas maneras posibles
podemos hacer sonar una pequefia caja de carton, una lata, etcétera.

Se proponen actividades ludicas para que los participantes adquieran herramientas para ser
utilizadas como recursos educativos, en el desarrollo mas eficaz de los programas establecidos
en planes y programas de educacion, a través de la experiencia sensible y la expresion creativa.

Buscarse entre los otros, como lo propone el poeta Octavio Paz , reconocer las voces de
los otros, escuchar al otro y distinguir las inflexiones de su voz, reconocerse unos a otros,
tan solo por oido, por el latido del corazon.

Trabajo por proyectos

Christian Lieutenant

Llamada pedagogia del rodeo en Bélgica, esta metodologia permite fomentar en los alum-
nos una actitud de productores de ideas y, a los jovenes enfermos, entrar en los espacios
del colegio hospitalario sin sentirse amenazados o juzgados. Este tipo de pedagogfa faci-
lita atender a grupos heterogéneos. La metodologia se apoya en el desarrollo de proyectos
diversos. Puede movilizar lo que los alumnos ya saben o lo que les gusta hacer, contribu-
yendo asi a la creacion libre a partir de metas concretas, lo que les ayuda a sentirse mejor.
Por otra parte, es también importante proponerles a los estudiantes varios proyectos a ele-
gir, el trabajo por proyecto no se improvisa y requiere un minimo de conocimientos sobre los
problemas y la condicién de cada uno de los jévenes. Por ejemplo, a menudo los anoréxicos
expresan una necesidad de éxito académico, que, en el plano terapéutico, no tiene cabida.

Integracion de grupos de trabajo:

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

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

e Jovenes con distintas aptitudes conforman equipos complementarios por ejemplo: es
comUn que a algunos alumnos no les gusta escribir, piensan que no tienen ninguna idea
interesante que compartir; otros tienen el espiritu creativo algo dormido, tal vez, por la
enfermedad, los tratamientos, o el ambiente inusitado. La dinamica de grupo permite
crear una relacion educador-educando mas cercana al ambiente escolarizado, que la que
se establece en la ensefianza individual, que es la que se practica con mayor frecuencia
durante perfodos de enfermedad.

El trabajo colectivo permite entre otras cosas:
e Conservar un rastro de todos y de todas las producciones, a cada alumno se le invita a
participar, inventar, expresarse y se valora cada produccion.

109



MEMORIA

D

EL PRIMER DIPLOMADO EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Desde el punto
de vista de los
estudiantes.

Desde el punto
de vista de los
profesores.

Funcion para el

alumno.

Funcion para el
docente.

e La concatenacion de ideas es hecha por el grupo, no por el adulto, quien sélo se cerciora
de que cada alumno pueda defender su idea u opinion.

o Hacer hincapié en el contenido y no en la forma (el propio adulto puede encargarse de
escribir cada una de las ideas de los participantes, lo que evita que el taller se bloquee,
por ejemplo, por dificultades ortograficas o limitantes de los alumnos...).

El trabajo en secuencias permite en particular:

© Que un participante se integre al taller sobre la marcha, o lo abandone para ir a un examen
médico por ejemplo, sabiendo que de todos modos sera coautor de una historia colectiva.

e Darse un tiempo para la expresion de las emociones y los sentimientos, en un contexto
no terapéutico, lo que permite tomar distancia con respecto a los temores a través del
humor y la socializacion.

¢Por qué trabajar a partir de proyectos en el
ambito hospitalario?

| a heterogeneidad de los alumnos, de los internamientos o estancias, de los lugares de
ensefianza.

e Comun a todos: la relacién con la enfermedad y la hospitalizacion.

e La pedagogia por proyecto ayuda a los nifios a soportar una situacion estresante de
dependencia y aislamiento.

Soledad de los maestros en medio de otras categorias de personal.
Fragmentacion del trabajo.
Necesidad de una adaptacion constante.

Lo convierte en actor.

Lo hace luchar contra el aislamiento, contra la regresion.
Lo valora, lo vuelve a situar en su globalidad.

Le permite proyectarse.

Da coherencia y significado al trabajo pedagégico.
Abre al exterior.
Promueve la integracion en el equipo multidisciplinario.

jCiencia en accion!

Noel Guerrero

Ensefiar ciencia es una de las tareas mas dificiles que hay, ya que los alumnos la conside-
ran complicada, poco atractiva y no le encuentran relacién con lo que viven dentro de la
sociedad; si a eso aunamos el ensefiar ésta en hospitales donde, como alumnos, no estan
de tiempo completo, resulta un tanto mas dificil.

La estrategia empleada en el espacio hospitalario contempla algunas modalidades en par-
ticular y recomendaciones en general:

1. Demostraciones

2. Retos
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3. Talleres
4. Juegos cooperativos y juegos creativos.

Es conveniente ensefiar ciencia desde una temprana edad, pero aclarando que un nifio
de primaria no puede hacer un experimento en el significado estricto de la palabra; por lo
cual recomiendo abundar en talleres, demostraciones y retos; la blsqueda de la ciencia es
que las personas adquieran ciertos conocimientos y resultados comprobables por si mis-
mas. En el nifio o adolescente se busca que sepan de la existencia de algunos fenémenos
y aunque es importante la explicacién de los mismos, ésta no necesariamente de manera
cientifica.

El objetivo de la ciencia a nivel primaria, es brindar experiencias de vida y el conoci-
miento fisico de las cosas; entendiendo como conocimiento fisico al espacio y entorno por
medio de sus sentidos, asi como el trabajo en equipo con enfoque ludico.

Para lograr esto, se muestra una infinidad de actividades relacionadas con la ciencia;
hacer aviones de papel, hacer una nieve casera en 10 minutos, ensefiarles cémo se hace la
boligoma, juegos cooperativos, como se comunican los pinguinos, etc.

Debe de entenderse la actividad dirigida por el maestro como un taller, en la cual los
participantes tienen materiales iguales al maestro. El docente va explicando la actividad y
realizando la misma junto con los nifios todos trabajan dirigidos por el docente.

Un reto es una actividad donde el maestro propone algo, pero no les dice a los alumnos
cémo lograr el fin. Los nifios deben usar su ingenio para lograrlo, y el docente puede dar
sugerencias para llegar al objetivo.

Una demostracion, es aquélla en la que se muestra una actividad de tipo cientifico, para
poder explicar algo a los nifios y él es el nico que manipula los materiales.

Un experimento, es la union de una demostracion, un reto y un taller; donde los alumnos
deben de hacer alguna medicion cuantificable y adquirir un conocimiento que no podria
aprender de otra forma.

Un juego cooperativo, es un juego en que los nifios trabajan en equipo para lograr una
actividad asignada, en la cual no hay un ganador definido, todos ganan o todos pierden.

Aunque se toma la ciencia como una actividad seria, en este caso, buscamos princi-
palmente que los nifios y adolescentes se diviertan y que obtengan un material hecho
por ellos mismos, mediante un conocimiento practico de su entorno; mediante su propia
experiencia. En el nifio de primaria buscamos que desarrolle en forma practica todas sus
capacidades de tipo motriz, espacial, conceptual, etcétera, antes de desarrollar un conoci-
miento enciclopédico de las cosas.

Esto surge a partir de la Experiencia de Aprendizaje Mediado (Feuerstein, 1991) que
la define como la intervencion educativa entre la persona y el mundo conla intencién de
enriquecer los componentes cognitivos y afectivos que conforman laestructura fundamen-
tal del ser humano: funciones cognitivas, factores afectivos y operaciones mentales. El
mediador (docente) utiliza la ciencia con sentido lidico como medio para detonar estos
componentes, fundamentales para desarrollar competencias para la creacion de soluciones
y participacion comunitaria.

Los juegos cooperativos hoy son una alternativa, para que los nifios y jévenes encuen-
tren opciones para trabajar en equipo, los talleres de ciencia contienen retos que ayudan
a los nifios y a los jovenes a pensar y encontrar soluciones eficientes resignificadas en la
vida diaria. Los juegos cooperativos y los talleres de ciencia dan una oportunidad a la ma-
nifestacion de las ideas y costumbres en grupos heterogéneos, dando sentido a la inclusion
cuando se retinen en la escuela como espacio propio y comUn al grupo.

Los juegos cooperativos y talleres de ciencia detonan funciones cognitivas, factores afec-
tivos y operaciones mentales que catalizan la comprension y reflexion sobre conocimientos
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¢Por qué
desarrollar la
creatividad?

cientificos, elevando la autoestima, el entusiasmo y la confianza de los participantes como
un requisito previo y también como un resultado en los logros obtenidos. La mediacion
en juegos y talleres facilita a los participantes el pensar y comprender los algoritmos, los
acertijos, los retos y a reconocerlos como herramientas cognitivo-afectivas en la busqueda
de una solucion. La mediacién de la ciencia permite el enriquecimiento estructural y el
desarrollo de competencias en el campo del reconocimiento y en la vida cotidiana.

Los juegos pueden estimular el desarrollo de algunas actitudes sin plantear formas de
confrontacion individual o colectiva:

® Resolver problemas. Una buena alternativa para esto es hacerlo en forma colectiva.

e Empatia, reconocer como estd el otro, sus preocupaciones, sus expectativas, sus nece-

sidades, su realidad; la capacidad de poder ubicarse en la situacién del otro.

® Reconocer, valorar y expresar la importancia del otro, con sus percepciones, sus aportes

y sus diferencias. En sintesis, aprender a convivir con las diferencias de los demas.
* Expresar sentimientos, emociones, conocimientos, experiencias, afecto, problematicas
y preocupaciones.

La propuesta del juego como mediacion en los procesos de aprendizaje, implica la toma
de decisiones para solucionar problemas, necesita de la superacion colectiva de algun obs-
taculo externo al grupo y para lograrlo, requiere del aporte de cada uno de los participan-
tes, no sélo de los mejores, de los mas fuertes o de los mas habiles.

La cooperacién es una alternativa que puede ayudar a solucionar problemas y con-
flictos; si el juego tiene presentes los valores de solidaridad y colaboracion, podemos
experimentar el poder de cada uno de nosotros para proponer colectivamente soluciones
creativas a los problemas que nos presenta la realidad. Entonces, hablar de cooperacién
en los juegos, significa también ser protagonistas en otros procesos de cambio, que
permitan mejorar la calidad de la vida y contribuir a mejorar las condiciones de nuestro
ambiente. La cooperacion esta directamente relacionada con la comunicacién, la cohe-
sion, la confianza, la autoestima y el desarrollo de las destrezas para una interaccion
social positiva.

Muchas personas frente a situaciones de competencia, prefieren no jugar ante la posi-
bilidad de perder o de hacer el ridiculo, si piensan que no juegan bien, prefieren observar
mientras los buenos jugadores participan. El juego tiene que ser una manera de vivir la
afirmacidn, el énfasis esta en el proceso de participacion de todos y no en el resultado, cada
uno es importante y su aporte es fundamental para lograr un objetivo comun, y cuando
alguien se siente involucrado para alcanzar un propdsito determinado, se siente autor y
sujeto de su historia.

Es importante implementar una variedad de juegos en que todos los participantes pue-
dan ser aceptados y experimentar, al menos, un grado moderado de éxito; el miedo al
fracaso junto con la angustia y la frustracion asociada con el fracaso se reducen cuando los
errores no son percibidos como determinantes del resultado.

En los juegos creativos buscamos que los nifios hagan lo mejor con lo poco o nada que
tienen y esperamos que se les ocurran grandes ideas de la nada.

Algo que busca la ciencia es nuevas ideas, para lograrlo hay una serie de actividades y
estrategias ; antes definamos qué eentendemos por creatividad.

Definimos a la creatividad como la capacidad de las personas para resolver problemas
de forma poco convencional. Decimos que la creatividad es la habilidad para encontrar
caminos poco explorados.

Extensas investigaciones demuestran que la vida de las personas creativas es mas feliz
y mas rica que el promedi; estimula la imaginacién, mejora la capacidad del lenguaje y
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su relacién con las demas personas. Mejora las habilidades motoras y ensefia a resolver
problemas de forma fécil.

Tienen la inquietud de mejorar cualquier cosa. ¢Qué realizan
Resuleven un problema redefiniéndolo, viéndolo de una forma diferente. i‘:z;":f;?
Estan abiertos a muchas soluciones, ideas, y actlian conforme a esas ideas nuevas.

Poner a prueba los cuatro puntos anteriores. Los docentes proponen retos y talleres  ¢Como propiciar

varias veces. ;‘l c?c’.far'ro‘llo de
a creatividad?

Me gustaria contar una experiencia con docentes de nivel de educacion primaria.

Cuando llegué a dar el taller los maestros desconocian de qué se trataba, y comencé
a realizar las técnicas antes mencionadas. Primero jugamos a las sillas cooperativas, en
donde se quita una silla en cada ronda, pero en este juego nadie sale, los que se quedan
sin silla se sientan encima de los que si tienen silla; asf jugamos hasta sentar a 30 maestros
en tres sillas. Después mostré como hacer nieve de limén por equipos y terminé con el reto
de catalogar piedras de la zona. En estas tres actividades nos tardamos cuatro horas; ya
que en cada una de ellas siempre hay retroalimentacion de por qué la hacemos, por qué
es importante que nadie se quede sin silla, por qué tenemos que compartir en la sociedad,
qué sucede cuando alguien pierde su silla, y se sale del juego, porque nuestra sociedad no
es equilibrada, qué tiene que ver la nieve con la ciencia, cambios de estado, crecimientos
de cristales, como clasificar las piedras, si existen los materiales renovables y los no reno-
vables, etcétera.

Todas estas preguntas surgen de parte de los maestros, no por que tenga que cubrir el
plan de estudio, si no porque son preguntas que surgen de forma espontanea a partir de
las actividades. Contestamos preguntas. Si esta bien planeada y conducida la actividad
surgiran de forma espontanea preguntas del plan de estudio y de todo tipo de cierta
profundidad y compromiso.

Al otro dia, al continuar el taller, la gran mayoria de los maestros tenia nuevas preguntas
y datos investigados sobre el tema. — no dejé ninguna tarea y no les pedi que investiga-
ran—, pero las actividades llevadas de esta manera hacen que los alumnos se pregunten y
busquen respuestas, sin la necesidad de un maestro o una tarea.

Después de conversar con ellos, yo queria mostrar nuevas actividades, pero me pidieron
repetir las rocas ya que no se ponian de acuerdo en la clasificacion. La repetimos con mas
calmay de nuevo pasé lo mismo, esto nos llevd una hora, al final de ese dia seguian plati-
cando sobre las rocas ya que nunca habfan recolectado y observado las mismas en la forma
en la que lo habiamos hecho. Nunca defino nada, busco fabricar un definicién colectiva,
no hay apuntes de ninguna actividad pero me he encontrado con nifios que hicieron nieve
una vez y después de varios afios me pueden decir cdmo se hace la misma; los grupos de
trabajo aprenden a trabajar en equipo y en raras ocasiones tengo problemas con alguien
que no quiera.

Siempre me preguntan cudndo voy a regresar para sequir jugando.No se dan cuenta que
aprenden ciencia jugando. Por eso jvale la pena!
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Propuesta

que comparte
Rocio Vergara
Ortiz, en este
fragmento de
su investigacion
al final del
Diplomado.

La educacion fisica una asignatura olvidada en el aula hospitalaria

“En el contexto hospitalario, los nifios y jovenes pueden tener cortas, medianas y largas estancias,
siendo en estas tltimas donde viven mayor incertidumbre y estrés por el impacto de la enfermedad
y los prolongados tratamientos.

Actualmente los esfuerzos de autoridades y maestros estan encaminados a construir una propues-
ta educativa hospitalaria que responda a las necesidades de los nifios y adolescentes; sin embargo, no
se conternpla la educacion fisica en toda su magnitud, siendo una disciplina que propicia la ejercita-
cion saludable, el desarrollo integral del individuo y favorece el aprendizaje de manera ludica.

La falta de actividad fisica en el hospital, provoca que el nifio pase largas horas frente al televisor
o durmiendo; el sedentarismo se va acentuando después de dias o meses de hospitalizacion y trata-
mientos dolorosos, por eso es necesario establecer rutinas que faciliten el desarrollo de habilidades
através del movimiento y conciencia corporal, asi como de la concentracion e incluso la respiracion,
entre otras acciones que favorezcen actitudes positivas.

La presente propuesta estd orientada a reflexionar sobre la viabilidad de trabajar con alumnos
hospitalizados de acuerdo al Plan de Estudios de Educacion Fisica, esta asignatura representa una
disciplina educativa que contribuye al desarrollo arménico del individuo, aunque considero que ha
sido olvidada en el aula hospitalaria.

Los beneficios que confiere la asignatura de educacion fisica pueden ser:

Educativos, ya que basan su intervencion en el movimiento corporal, para articular primero y
desarrollar después, las capacidades fisicas, afectivas y cognitivas de forma integral y arménica. Te-
rapeuticas, al evitar la atrofia del cuerpo o alguna de sus partes; la manifestacion motriz, influye
en el desarrollo de procesos biologicos, psicologicos y sociales. Recreativas, porque constituyen
una posibilidad para que los nifios se relajen y se diviertan a través de actividades ludicas. Sociales,
dado que el trabajo en equipo promueve condiciones sociales que favorecen en los seres humanos
el intercambio y reconocimiento de las propias potencialidades a través de los otros. Expresivas,
porque permiten la manifestacion corporal y el manejo de emociones y tensiones. Competitivas, al
trascender el espacio en un aprecio de posibilidades de la accion individual donde el nifio afronta
retos personales a favor de la mejora en autoestima y autoconocimiento.

Uno de los cuatro propositos marcados en educacion bésica, es que los nifios desarrollen actitudes
propicias para el aprecio y disfrute de las artes y del ejercicio fisico y deportivo; la educacion fisica se
orienta a proporcionar al alumno elementos y actividades motrices acordes a la condicion, interés y
necesidad de movimiento corporal propio, con la intencion especifica de estimular la participacion
en los diferentes ambitos de la vida. Por esta razon, es conveniente procurar en todo momento la ad-
quisicion de conocimientos asociada a la practica fisica, intelectual y de reflexion. En los tres niveles
educativos preescolar, primaria y secundaria, se espera que se aborden dichas funciones.

De acuerdo a la psicologia, la educacion fisica contribuye al desarrollo del caracter, la voluntad, la
inteligencia, la creatividad y la autonomia. En el hospital, los nifios y adolescentes, deberian realizar
una actividad fisica y/o deportiva acorde a sus necesidades y posibilidades, previa consulta a su
médico tratante, quien determinara, luego de los chequeos de practica, qué tipo de ejercicios estan
en condiciones de realizar.

El trabajo interdisciplinario entre médicos, enfermeras, psicologos y maestros, orienta el ejercicio
especifico para cada paciente, atendiendo en todo momento a su seguridad.

La seleccion de contenidos, actividades, deportes, juegos y ejercicios, deben adecuarse para cada
caso, con el fin de no arriesgar la integridad de nifios y jovenes e ir aumentando de manera gradual
la complejidad y frecuencia de cada uno, para favorecer el progreso en sus habilidades y destrezas.

En el trabajo con alumnos enfermos, es recomendable conocer sus caracteristicas fisicas, rela-
cionadas a su edad biologica y cronologica; asi como las condiciones determinadas por el tipo de
padecimiento, con el fin de elegir las actividades y los materiales ttiles que contribuyan a estructurar
un plan de trabajo”. Rocio Vergara Ortiz.
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Metropolitana; en Literatura Infantil y Filosofia para nifios por la Universidad Iberoamerica-
na; y en Historia de México por la Universidad Nacional Auténoma de México.
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Pionera y actual asesora del Programa Nacional Salas de Lectura, de la Direccién General
de Publicaciones del Consejo Nacional para la Cultura y las Artes; destacando su labor
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hace més de diez afios, contando en escuelas, museos, centros de cultura y hospitales
del pais.
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Reflexiones finales

A partir de la experiencia de planeacion, desarrollo y conclusién del Primer Diplomado en
Pedagogia Hospitalaria, podemos referir con satisfaccion los elevados resultados obtenidos
en las evaluaciones aplicadas a los participantes, cuya constancia y empefio impulsa el
desarrollo de nuevas alternativas en torno al crecimiento de esta disciplina.

Con base en el interés generado a partir de este diplomado, podemos destacar que la
riqueza de contenidos y experiencias desde distintos campos del conocimiento de ponentes
y participantes, nos afirma lo valioso de la actual propuesta y las acciones emprendidas
por la Administracion Federal de Servicios Educativos en el Distrito Federal, en torno al
desarrollo de nuestro campo de accion.

No obstante, la creciente demanda del servicio educativo en contextos hospitalarios, nos
permiten detectar y reconocer debilidades que nos comprometen a continuar trabajando
en el fortalecimiento de la intervencion educativa en el dmbito hospitalario, desde diversos
frentes: niveles de cobertura, formacion profesional, politica educativa, entre otros aspec-
tos que implican el estudio y la investigacion, con el fin de elevar la calidad de la atencién
a este sector.

Como parte de las actividades contempladas en el programa del diplomado y su acre-
ditacién, los participantes realizaron un trabajo final donde manifiestan sus inquietudes
sobre temas abordados en el marco de la pedagogia hospitalaria. Una muestra significativa
de éstos, refleja areas por explorar, como la intervencion integral con las familias de los
alumnos y algunos aspectos sobre la atencion que se da actualmente a poblacion adoles-
cente, migrante y migrante bilingiie; lo que abre la necesidad de un estudio mas profundo,
interdisciplinario e investigacién sistematizada en la busqueda de alternativas de alta es-
pecializacién para dar respuesta a las necesidades detectadas.

Ante estas realidades, la AFSEDF establece el Centro de Investigacion y Asesoria en Pe-
dagogia Hospitalaria, con el fin de ahondar en la progresion de tres lineas fundamentales:
politica publica, formacion profesional y &mbitos de intervencion educativa en el hospital,
para propiciar la sustentabilidad del Programa de Pedagogia Hospitalaria, su evolucion,
desarrollo y continuidad.

Como reflejo del trabajo desarrollado tanto en el diplomado como en las aulas hospita-
larias esta el creciente interés manifestado por otras instancias educativas a nivel nacional
e internacional, interesadas en conocer la metodologia e instrumentacion del programa;
buscando asesoria, capacitacion y posibles alianzas en la impulso de nuevas acciones y
ambitos de investigacion, con la finalidad de beneficiar a la poblacién en riesgo de rezago
educativo por enfermedad.

Incursionar en el contexto internacional posibilita construir puentes y establecer criterios
comunes en lo fundamental, mediante vinculos de colaboracién, que avalen y garanticen
el fortalecimiento de esta rama especializada de la educacién, a través del intercambio de
experiencias, estrategias compartidas y divulgacion del conocimiento.
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Una de las ideas fundamentales al concebir
un programa de formacidn profesional en
pedagogia hospitalana, es reconocer en las
instituciones de salud un ambiente diverso
en condiciones y experiencias, donde el
docente pone en juego sus conocimientos,
habilidades y disposicidn para integrarse
como un eslabdn mas de un equipo
heterogéneo, en el que colabora respetando
limites de accion, para conformar un grupo
interdisciplinario que compromete su tarea
con un fin comdn: el bienestar y desamollo
integral del alumno. En ningdn otro
contexto se percibe mejor el concepto de
desarrollo integral como en un hospital,
donde la salud adquiere un papel
preponderante v los factores psicosociales y
tamiliares se complementan en los procesos
de aprendizaje de manera interdependiente
e imprescindible.




