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Gracias Dios, porque ti mediste la fortaleza
para terminar esta batalla. Gracias por haber-
me dado a estos padres que sin su apoyo este
suerio tampoco seria realidad,

Gracias a mis abues (Margarita, Salvador,
Rosario y a ti que ya no estds), por todo el amor
y apoyo incondicional que recibi, para alcanzar

esta melta.
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INTRODUCCION

D esde 1993 en nuestro pais se han creado nuevos planes y programas de estudios
destinados atender la poblacién que presenta algin tipo de discapacidad, ya sea
temporal o permanente. Esto, entre otras razones, pretende cumplir con el dere-
cho que posee todo ciudadano, de recibir una educacion basica y/o capacitacion
para la vida, sin importar el hecho de padecer algiin tipo de discapacidad.

A pesar de estos nuevos planes y programas, la poblacién que padece alglin
tipo de discapacidad no ha sido cubierta en su totalidad. Y un ejemplo, lo pode-
mos ver en la escasa y casi nula atencién educativa destinada a los nifios y
adolescentes que se encuentran internados en algtin hospital del pais. Esta es una
poblacién que por diversas circunstancias vive una discapacidad, misma que pue-
de ser temporal o permanente, pero que le impide tener una vida normal.

Paises como Espafia, Francia y Estados Unidos desde el siglo pasado y en otros
paises desde mucho antes, han creado y llevado a cabo un programa destinado a-
tender esta poblacion y a los familiares que rodean al enfermo. Este programa es
llamado “Aulas Hospitalarias”, mismo que es situado dentro de la Pedagogia
Hospitalaria. Gracias a este programa se ha visto que los nifios, adolescentes y adul-
tos atendidos logran disminuir o eliminar los efectos nocivos (educativos, emociona-
les y de desarrollo social) que ocasiona el permanecer internado en un hospital y el
vivir con una discapacidad aunque sea temporal.

En los paises antes mencionados el programa de Aulas Hospitalarias, es apoya-
do por el gobierno de cada uno, logrando con esto, entre muchas cosas, que la
formacién brindada en estas aulas, tenga validez oficial y que el programa cumpla
con su objetivo principal, brindar una mejor calidad de vida a pesar de cualquier
circunstancia. Desafortunadamente en nuestro pais, no contamos con un programa
que abarque todos los objetivos de la Pedagogia Hospitalaria y mucho menos se
cuenta con el apoyo de las autoridades, Secretaria de Educacion Piblica y Secreta-
ria de Salud. A pesar de que a lo largo del curso escolar son numerosos los nifios
y las nifias que por una u otra causa sufren diversos trastornos fisicos, enfermedades,
traumatismos, operaciones, etc., por lo que deben ser ingresados en un hospital.

En México dentro del Instituto Nacional de Pediatria (INp) se lleva a cabo un
proyecto denominado “Servicios de Escolaridad Intra—hospitalaria” pero no tiene
ninguna validez oficial y tampoco cubre todas las 4reas de la Pedagogia Hospltala-
ria. Lo mismo ocurre en el Hospital Infantil Federico Gomez, donde gracias a
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donaciones, voluntarios y prestadores de servicio social, se lleva a cabo un proyec-
to denominado ARCA (arte, recreacion, cultura y aprendizaje), destinado a los ni-
fios internados y de consulta externa. El problema esta, en que ambos proyectos
solo estan enfocados a entretener y distraer a los nifios que acuden a estos hospitales,
y la Pedagogia Hospitalaria pretende ir mas alla de solo entretener. Por lo tanto el
objetivo de este trabajo es crear una propuesta, que sirva como guia para la
planeacion, direccion y organizacion de un Aula Hospitalaria, que incluya todas
las areas que comprenden a la Pedagogia Hospitalaria.

La Pedagogia Hospitalaria implica trabajar en equipo, el pedagogo hospitala-
rio, tiene que trabajar junto con el personal sanitario, familiares, trabajadores
sociales y psicélogos que también laboran dentro del hospital y jamas debe perder
de vista esto. Si logramos trabajar en equipo ya tendremos gran camino recorrido,
para lograrlo es necesario que conozcamos esta rama de la pedagogia y la
difundamos. Antes, es necesario que esta poblacién sea incluida y que los pedago-
gos hagamos nuestra esta rama de la pedagogia.

No debemos olvidar que México es un pais que actualmente tiene una pobla-
cién en edad escolar basica de mas de veinte millones de alumnos. De estos veinte
millones diariamente muchos nifios son internados en algin centro hospitalario.

Seglin estadisticas del INEGI (2003) la poblacién comprendida de los 0 a 14
afios, usuaria de los servicios de salud publica rebasa los quince millones, es
decir, mas de un 70% de la poblacién en edad escolar, ha tenido que estar en
alglin hospital o asiste regularmente a uno. De estos quince millones de nifios
hay muchos que tienen que permanecer internados en un hospital por algtin
tiempo; lo que trae como consecuencia trastornos en las areas que comprenden
al sujeto, sobre todo en esta poblacion, pues los nifios, adolescentes y en gene-
ral todos aquellos que hemos estado alguna vez en un hospital, hemos sentido
lo frid, angustiante y esa sensacion de estar como fuera de la realidad que provo-
ca el centro hospitalario.

Muchos psicologos y psiquiatras se han dedicado a investigar sobre los efectos
de la hospitalizacién y la enfermedad en nifios y adolescentes y han llegado a un
acuerdo general, que el impacto de la hospitalizacién y de la enfermedad en nifios
va de ligero a grave, pues los cambios conductuales que se presentan son diferen-
tes de acuerdo a la edad del nifio, la enfermedad, papel de los padres, tiempo de
hospitalizacién y el hecho de contar con el diagnostico o estar a la espera del
mismo.

En el mejor de los casos, es decir, en una reaccién leve, la hospitalizacion provoca
solo un grado variable de incertidumbre y aprension en el nifio, y en el adoles-
cente tristeza e incertidumbre. Pero estos efectos pueden llegar a ocasionar,
regresiones en el desarrollo que incluyan: pérdida de habilidades higiénicas y
sanitarias, neuromusculares, sociales y de madurez emocional. Se sabe también
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que los nifios hospitalizados tienen largos periodos de llanto y vémito. Se aferran
a los adultos y protestan enérgicamente cuando los sueltan.

Por el contrario también hay nifios que actian de forma resentida, con ira, que
pueden presentar grandes rabietas y se vuelven destructivos. Surgen o pueden
surgir actitudes de no cooperacion rehusandose a tomar los medicamentos, a dejar-
se inyectar y revisar. Se ha visto que otros nifios cooperan pero se sienten temerosos,
haciendo muchas preguntas que denotan su confusion y su falta de conocimien-
to. Estos cambios conductuales son tan frecuentes en los nifios hospitalizados que
el personal se preocupa mas cuando no ocurren.

Lo que yo pretendo y en general lo que pretende un Aula Hospitalaria, es re-
ducir o si es posible eliminar todos estos efectos negativos del internamiento. Ademas
dar una continuidad a la formacién académica y no académica de los nifios y evitar
o minimizar el rezago educativo ocasionado.

La poblacién directamente beneficiada son los nifios y adolescentes atendidos en
el aula, y sus padres, pues también propongo un programa para trabajar con ellos.
Igualmente el personal sanitario es beneficiado, pues logrando que el nivel de an-
siedad y angustia y demas sentimientos y emociones que se presentan disminuyan,
la atencion y la aplicacion del tratamiento sera menos complicada. Por lo tanto lo
que se busca basicamente con la creacion de un Aula Hospitalaria es mejorar la
calidad de vida de los nifios y adolescentes internados, y la situacion emocional de
los familiares que rodean al enfermo. Que su derecho a recibir educacion basica sea
cumplido, a pesar de estar sufriendo una discapacidad de tipo temporal o permanen-
te y que no pierdan el sentido de sus vidas. Y transformar hasta donde sea posible,
la idea de que el hospital es un lugar, fri6, angustiante y que solo implica dolor y
sufrimiento.

Mi trabajo esta dividido en dos grandes bloques, la primera parte es una inves-
tigacion documental que le da sustento a mi propuesta y puede servir como referen-
cia para todo aquel que este interesado en esta rama de la Pedagogia y la segunda parte
comprende lo que es mi propuesta como tal.

La informacion bibliografica fue tomada en su mayoria de libros de origen
espafiol, y estadounidense, pues ambos paises hoy en dia pueden ser considera-
dos como los pioneros y continuos transformadores de esta rama de la Pedagogia.
Ademas de que desafortunadamente en nuestro pais no contamos con ningin
texto que abarque esta area. Otro documento de suma importancia para este traba-
jo fue la tesis hecha por un par de comparieras de esta universidad, mismas que
hicieron un estudio sobre la labor educativa del pedagogo en el Instituto Nacional
de Pediatria.

Yo espero que algin dia, en todos los hospitales generales de nuestro pais exis-
ta un Aula Hospitalaria capaz de cubrir todas estas areas.
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I PEDAGOGIA HOSPITALARIA
1.1 ANTECEDENTES EN LA COLABORACION MEDICOSPICOPEDAGOGICA

Como se ha mencionado la Pedagogia Hospitalaria es un trabajo multidisciplinario,
estrechamente vinculado con laMedicina, y Psicologia. A continuacién presento un peque-
fio resumen de como fue que surgio esta relacion, quien dio origen a quién y como se
complementan una a otra para dar origen ala Pedagogia Hospitalaria.

Todo comenzd en el siglo XIX en Francia, en el llamado siglo de las luces en la
educacion especial, cuando aparece en el horizonte laatencién de los deficientes men-
tales diferenciandolos de los enfermos mentales, con los que venian compartiendo
una existencia de asilos, manicomios, grandes instituciones. . ., recibiendo todos un
tratamiento médico sin que se hubiera planteado todavia la posibilidad de un diagnés-
tico diferencial.

Y fue hasta que por primera vez el psiquiatra Pinel en su obra de 1801 se plantea-
raque entre los enfermos encadenados de Bicetre y Salpetrie de Paris podian establecerse
dos grupos claramente diferenciados: los dementes y los idiotas, aunque para él ni los
unos ni los otros fueran susceptibles de educacién (Grau y Ortiz, 2001).

Sin embargo los grandes avances que tuvieron lugar en la comprension del retraso
mental y la definicién de formas clinicas asociadas, llevan al psiquiatra Esquirol a
diferenciar claramente la demencia de laamencia y a mejorar las condiciones de los
deficientes mentales. Se vislumbra por primera vez la posibilidad de enriquecer el
tratamiento médico con un tratamiento educativo para estos ultimos (Grau y Ortiz,
2001). Aparece entonces, la figura de Itard, un joven médico del Instituto de
Sordomudos de Paris, que confi en las posibilidades educativas propuestas por Vic-
tor del Aveyron y que escribe un diario definitivo en 1801 sobre la observacién y el
tratamiento educativo llevados a cabo. Su influencia es decisiva en los trabajos
posteriores de colaboracion medicospicopedagégica llevados a cabo durante todo el
siglo XIX, asi como en la puesta en marcha de las escuelas de anormales en los hospita-
les de Bicetre y Salpetrie y también en el Instituto Ortofréncio de Voisin (Grau y Ortiz,
2001).

Se dice que el mejor legado de Itard fue el haber influido sobre el pedagogo Seguin,
quien estudio medicina, llevé a cabo la reforma de las instituciones para retrasados, esta-
blecié la primera consulta medicopedagdgica con el psiquiatra Esquirol y elaboré el mé-
todo fisiologico, dando pautas para el diagnostico y el tratamiento (Grau y Ortiz, 2001).
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La obra de Seguin es asumida por Bourneville, médico y pedagogo, que hizo de
Bicetre el primer Instituto medicopedagogico, en el que se dabatanta importanciaala
atencién médicacomo a la educativa (Grau y Ortiz, 2001).

Si bien el tratamiento medicopedagdgico tuvo su origen en los asilos-hospitales,
empezaron a surgir los asilos-escuelas por obra de De Sanctus, donde los nifios reci-
bian cura médica, nutricion, educacion fisica y todo tipo de ayuda (Grau y Ortiz,
2001).

De todas formas, la situacion que atraviesa el nifio hospitalizado en edad escolar
fue, de alguna manera considerada ya hasta el siglo x1x, cuando en 1802 se creael
primer hospital infantil de Francia y en el afio de 1876 se crea el hospital del “Nifio
Jests” en Espafia (Grau y Ortiz, 2001).

El paso del siglo x1x al xx viene marcado por la publicacién en el afio 1905 de la
primera escala para la evaluacion de la inteligencia en Francia (Grau y Ortiz, 2001).
Esta, fue un punto de partida vital, pues a Binet se le encargé elaborar un instrumen-
to para diferenciar a los nifios que eran susceptibles de recibir educacién y los que no.

A partir del test de Binet- Simon tuvo lugar la revisién de Stanford y adaptacio-
nes sucesivas, gracias ello el desarrollo y la psicologia del nifio han sido estudiados
de modo objetivo y cientifico, dandosele a la Psicologia y ala Psiquiatria un princi-
pio de medida, donde se considera esta la base cientifica de la Pedagogia (Grau y
Ortiz, 2001).

Si bien el movimiento medicopedagdgico del siglo Xix tuvo su significado y peso por
su dedicacién a la infancia anormal y por la elaboracion de teorias y metodologias
dificiles de superar, la sintesis de las aportaciones precedentes tienen su maximo expo-
nente en la colaboracién medicospicopedagogica de la primera mitad del siglo xx.

Se inicia con Maria Montessori, médico de la clinica siquiatrica de la Universidad de
Roma, quien entra en contacto con lo nifios deficientes de forma accidental, a traves
de las visitas realizadas a instituciones, asilos y manicomios donde todavia eran atendi-
dos y en las que percibe que su recuperacion no irfa por la via médica sino educativa,
organizando la escuela ortofrénica, para su curacion, segun consta en su Manual pract-
ico del método, atin vigente en el momento actual.

De la misma manera Ovidio Decroly entro en contacto con los deficientes men-
tales a través de las practicas en el hospital y vio claramente que su tratamiento no
podia llevarse a cabo a través de la medicinasino por via educativa. Cre6 en 1901 en
Bruselas una escuela especial para retrasados y anormales, cuya metodologia extra-
pola después a los nifios normales (Grau y Ortiz, 2001).

Decroly estudio especialmente a los retrasados escolares y establecio con pruebas
diagnésticas una clasificacion de los nifios anormales y se dedic6 a crear un método de
ensefianza globalizada.

En la misma linea, Alicia Descoeudres defiende junto a Decroly, la educacién en el
medio natural: familiay comunidad.
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Ambos autores, psicologos y pedagogos, basan sus principios psicopedaggi-
cos en la estimulacion corporal, el adiestramiento sensorial, el aprendizaje globalizado,
la individualizacién de la ensefianza, el caracter utilitario de la misma y el uso del
juego en el libre ejercicio, lo que también esta vigente en la actualidad y que también
puede ser extrapolado a la escuela en el hospital (Grau y Ortiz, 2001).

PEDAGOGIA TERAPEUTICA

Puede hablarse ya, de que en la primera mitad del siglo XX se asientan las bases de una
atencién, médica, psicolégica, educativa y social a la infancia en situacion de riesgo, a
los nifios excepcionales, a los que de algin modo se apartan de lanormay que en los
primeros tiempos eran llamados anormales. A parece una nueva ciencia subsidiaria de
laMedicina, la Pedagogia, la Psicologia y las ciencias Sociales: la Pedagogia Terapéuti-
ca, con su matiz curativo, terapéutico y Correctivo (Grau y Ortiz, 2001).

Terapéutico
PEDAGOGIA TERAPEUTICA Curativo
Correctivo

En este periodo, primera mitad del siglo xx, Strauss, licenciado en Medicina con
ampliacién en estudios de Psiquiatria, Neurologia y Pedagogia, realizé en Alemania
unade las mayores aportaciones al ambito de la pedagogia terapéuticaal proponer no
s6lo una metodologia sino un diagnéstico previo al tratamiento, seglin se recoge en su
obra Introducciéon a la Pedagogia Trapéutica, publicada en 1936, momento histérico encel
que empieza a desencadenarse un amplio campo de accién conceptual, metodolo-
gico y profesional en torno a los nifios con algiin tipo de discapacidad (Grau y Ortiz,
2001).

De la Pedagogia Terapéutica me interesa recuperar la visién transpersonal, es decir, el
considerar no solo el déficit de la personassino la situacion a que el déficit o la enferme-
dad le ha llevado, el posible trastorno emocional, la incidencia en la familia y la repercu-
sién escolar, laboral y social; lo que determina ya desde su inicio el tipo de atencién.

Que ha de ser interdisciplinariay multiprofesional. En funcion de esto la Pedago-
gia Terapéutica se propone ayudar en su desarrollo a los nifios en situaciones
excepcionales, buscando su equilibrio emocional y su adaptacién social, junto alo que
se daran otros tipos de tratamientos y de aprendizajes académicos. Por lo tanto:

* Elobjetivo de la Pedagogia Terapéutica es la formacion de la personalidad
junto a la integracion social, compensando el déficit por la enfermedad y
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propiciando el desarrollo de las potencialidades subyacentes (Grau y Ortiz, 2001).

o Las Areas de intervencién en Pedagogia Terapéutica van dirigidas al logro
de laautonomia personal, la socializacién, la comunicacién, y la ocupacién para
favorecer el desarrollo global de toda la personalidad (Grau y Ortiz, 2001).

* Las Técnicas utilizadas tienen que ver con los modelos psicologicos de
analisis del retraso en el desarrollo (fisico y mental), y son ttiles para la interven-
ci6n global tanto en los problemas de salud como los de discapacidad. Incluyen
programas de atencién temprana, educacién psicomotriz y educacién perceptivo
motriz, técnicas de expresion y comunicacién y las terapias derivadas; programas
de ennquec:mwmo instrumental y aprendizajes académicos; asi como la adquisi-
ci6n de repertorios conductuales adaptados a sus situaciones personales y sociales
(Grau y Ortiz, 2001).

* Los Principios diddcticos giran en torno a laactividad, la globalizacion, la
individualizacion, la utilidad de los aprendizaje y la graduacién de las dificulta-
des. Es decir se trabaja de forma individualizada, partiendo de las necesidades,
conocimientos y habilidades de cada uno de los nifios o adolescentes ingresa-
dosen el centro hospitalario, incluyendo el nuevo medio en el que se encuentran,
buscando que su estanciasea lo mas productiva posible, para poder continuar su
desarrollo personal.

DE LA PEDAGOGIA TERAPEUTICA A LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Se dice que, la Pedagogia Terapéutica es la encargada de los trastornos asociados a la de-
ficiencia, y la Pedagogia Hospitalaria esta referidaalos trastornos asociados a laenfermedad.
Ambeas coinciden en llegar mas alla de un problema de aprendizaje o de un problema de
salud, puesto que se trata en ambos casos de contemplar la repercusion personal y so-
cial de largo alcance que, trae la hospitalizacién y la enfermedad, y que no puede ser
abordada sélo desde la pedagogia o sélo desde la medicina.

Desde tal vertiente se dice que, nace unanueva pedagogia, resurgiendo de las ceni-
zas de otra vieja pedagogia, teniendo ambas en comiin una base educativa y curativa
para, a partir de ahi, paliar, compensar y curar, los efectos de la enfermedad.

Esta nueva Pedagogia es la llamada Pedagogia Hospitalaria, que asume las apor-
taciones de la Pedagogia Terapéutica de utilidad para los nifios en una situacion especial
como es la enfermedad (Grau y Ortiz, 2001).

Es decir surge una nueva rama de la Pedagogia, relativaa la educacion de los nifios con
necesidades educativas especiales derivadas de sus problemas de salud, nifios ingresa-
dos a los hospitales.
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En el viejo continente, en concreto en Espafia desde 1950 se incorporé la Pedago-
gia Terapéutica, y los primeros en hacerlo fueron los Hermanos de San Juan de Dios
(Grau y Ortiz, 2001). Y desde entonces se ha ido difundiendo y transformando la
Pedagogia Hospitalaria, por casi todo el territorio espaiiol. Algunos de los hospitales que
actualmente tienen un programa de Pedagogia Hospitalaria son: Hospital de Oviedo,
Hospital de Segovia, Hospital de Asturias, entre otros En nuestro pais desafortuna-
damente atin no contamos con un programa que cubra todas las areas de la Pedagogia
Hospitalaria en ningtn hospital del sector salud. Pero gracias al esfuerzo de asociaciones
civiles, voluntarios y donaciones tanto en el Instituto Nacional de Pediatria, comoeneel
hospital Infantil Federico Gémez, se tienen dos programas dirigidos alaatencién emocio-
nal y recreativa de los nifios internados y no internados que asisten a estos dos hospitales.
Pero desafortunadamente atin no cubren todas las dreas que comprenden la Pedagogia
Terapéutica y la Pedagogia Hospitalaria.

En el siguiente cuadro se pone de manifiesto el camino que debemos recorrer para
alcanzar la Pedagogia Hospitalaria (Grau y Ortiz, 2001):

Cuadro 1

4  Pedagogia Terapéutica: Educacion/ Curacién
Deficiencia/ Enfermedad

Educacion Especial: Necesidades Educativas Especiales
Mexico

Educacion Inclusiva: Atencion a la diversidad

|y Pedagogia Hospitalaria: Educacion / Curacion
Necesidades Asistenciales Especiales
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En nuestro pais aiin nos falta camino por recorrer pues a pesar de las reformas
educativas que hace unos afios se llevaron a cabo, no hemos llegado a la Pedagogia
Hospitalaria. Se puede decir que actualmente nos encontramos en la llamada Educa-
ci6n Inclusiva, pues ya se ha comenzado atomar en cuentaa los nifios que presentan
alguna dificultad temporal o permanente que les impida tener un desarrollo normal.

Pero atn faltamucho por hacer en cuanto a planeacién, organizacién y puestaen
marcha de una verdadera educacion Inclusiva para dejar de ser solo, una educacién
Integradora, que es la que en estos dias tenemos.

Mas adelante abordo con detalle la diferencia entre la Educacion Inclusiva y la
Educacion Integradora. Por el momento lo que nos interesa de este cuadro (cuadro1) es
que, veamos como, la Pedagogia Hospitalaria tiene su origen en la Pedagogia Terapéu-
ticay que ademas retoma elementos tanto de la Educacién Especial como de la Educa-
ci6n Inclusiva. Y nos permite de forma grafica ubicarnos en que momento se encuentra
laeducacion especial en nuestro pais.

1.2 EDUCACION ESPECIAL

En la actualidad el concepto de Educacion Especial, ya no es tan utilizado, esta sien-
do sustituido por el concepto de Necesidades Educativas Especiales, que fue acufiado por
el Comité Warnock! que hace referencia a lasituacién especial en que puede encontrar-
se cualquier alumno en cualquier momento de su vida, en el que precise de actuaciones
especiales, bien sea de forma permanente o transitoria dependiendo de la especifici-
dady cronicidad de la circunstancia, asi como de las caracteristicas, de la personalidad
del nifio y de su interaccion con el medio familiar, cultural, social en el que se desenvuelve
su existencia, incluyendo como se vio antes, el entorno de los hospitales (Grau y Ortiz,
2001).

En el Informe Warnock se especifica entonces que, la necesidad educativa especial:

“... Esaquella que requiere: la dotacion de medios especiales de acceso al curriculo,
medianteun equipamiento, unas instalaciones o unos recursos especiales, la modificacion
del medio fisico o unas técnicas de enserianza especializadas; la dotacion de un curriculo
especial o modificado;’y una particular atencién a la estructura socialy al clima emocio-
nal en los que tiene lugar la educacion”. (Grany Onrtiz, 2001,27)

Es pues, un estado carencial, en lo afectivo, mental, social, fisico, una deficiencia, una
anomalia, lo que promueve la implantacion de actuaciones educativas especiales que
reajusten el equilibrio perdido (por un factor indeseable), entre el alumno y su dere-
cho a ser educado eficazmente.

! Informe Warnock 1978, asume la filosofia de la integracién escolar y lanza el nuevo concepto de

necesidades educativas especiales frente al modelo médico de las deficiencias y de las enfermedades.
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Seria entonces, como trazar un puente o crear un atajo para facilitar su accesoala
educacién con el proposito de que su deficiencia no se convierta en un obstaculo
infranqueable que le impida llevar a cabo su proceso de formacién, su itinerario evo-
lutivo como persona.

En la década de los setenta se dio la evolucién terminolégica de la Pedagogia Hos-
pitalaria hacia la denominada Educacion Especial segregada (Grau y Ortiz, 2001), es
decir, que hace referencia a la atencién educativa de los nifios diagnosticados como
deficientes mentales, fisicos o sensoriales, segiin el modelo médico contemplado. En
esta etapa tuvo lugar la creacion y consolidacién de los centros de educacion especial.

La UNESCO, por su parte, ha contribuido bastante no solo para difundir informa-
ci6n sobre las practicas correctas en este campo, si no también para alentar a los
estados miembros, las organizaciones no gubernamentales y los deméas miembros del
sistema de las Naciones Unidas a adoptar nuevas politicas e introducir nuevas practi-
cas en materia de necesidades educativas especiales.

La UNESCO realizé recientemente un estudio internacional de la legislacion y ha
concebido Las necesidades especiales en el aula, un proyecto innovador de formacion de
personal docente. Este con]unto de materiales para la formacién de profesores y los
correspondientes accesorios estan destinados a ayudar a los docentes a perfeccionar-
se, desde el punto de vistatedrico y practico, en lo referente a los mejores meétodos, tan-
to paralos sistemas escolares como para cada docente, de atender las necesidades de todos
los alumnos que tropiezan con problemas en el aprendizaje y, en particular los alumnos con
discapacidad.(UNEsco, 2004).

Como podemos ver el concepto de Educacion Especial, es reciente y atn falta
mucho por hacer

Educacién especial en México
En nuestro pais la educacién especial inici6 practicamente con la creacion de las Escue-
las Nacionales de Sordos en 1867 y de Ciegos en 1870. A partir de 1980, esta modalidad
en México permite que nifios y jovenes con necesidades educativas especiales con o
sin discapacidad, desarrollen aptitudes y habilidades fisicas e intelectuales para
“incorporarse” de forma gradual a la sociedad.

Actualmente, la Secretaria de Educacién Piblica, a través de la Direccién de

" Educacion Especial en el Distrito Federal, se enfoca especificamente al desarrollo
intelectual del alumno mediante una formacién docente basada en los planes y
programas de las escuelas regulares (sep, 2003).

En un principio la atencién que se daba en los centros de Educacién Especial se
enfocaba al trabajo fisico-rehabilitatorio y clinico de los nifios con problemas moto-
res, sensoriales, de conducta, emocionales o con deficiencia mental. Se dice que, esta
modalidad ha cambiado y ahora sirve como apoyo a la educacion regular.

Esta nueva ensefianza trabaja con el apoyo de materiales didacticos como libros de
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texto, aplicacion de las matematicas, el manejo de la lecto-escritura y demas materias
que se imparten en la educacion basica regular (Sep, 1994). Es decir se sigue con el mis-
mo contenido pero apoyandose, en algunos casos con material extra.

La Secretaria de Educacién Publica, a partir de la puesta en marcha del acuerdo
Nacional paralaModernizacion de la Educacién Basica y de la Ley General de Educa-
cién sentd las bases del proceso de federalizacion, elemento que se considera clave
paraelevar la calidad educativa e impulsar la integracion educativa de los menores con
necesidades educativas especiales (Ley General de educacion, sep, 1993)

El programa de Desarrollo Educativo 1995-2000, basado en los principios de
calidad, equidad y pertinencia, hace referencia de manera puntual a la educacion espe-
cial, establece, compromisos y proporciona lineamientos y estrategias para la integra-
cion educativa de aquellos alumnos que presentan necesidades educativas especiales
con o sin discapacidad.

A su vez México hatomado parte en acuerdos internacionales en los cuales, reiterasu
compromiso con la educacién especial, uno de estos acuerdos es: La Conferencia Mun-
dial sobre Necesidades Educativas Especiales, Acceso y Calidad celebradaen Salamanca,
Espafia en 1994, misma que constituye uno de los pilares para impulsar la integracion
educativa de las personas con necesidades educativas especiales (Programa de Integra-
cion Educativa, sep). Ademas, en el articulo tercero de la Constitucion, en la Ley
General de Educacion y en la Convencion de los Derechos del Nifio, de 1996 donde
Meéxico también particip6, quedan perfectamente estipuladas las obligaciones que el
estado y lasociedad tienen respecto a la educacién.

A continuacion planteo solo los articulos y fracciones de ambas, referentes ala Educa-
cion Especial y por tltimo hago un pequerio resumen referente a la parte legal de la
educacién Especial en México. También menciono los derechos generales de los pacien-
tes en nuestro pais y la carta Europea de los derechos del nifio hospitalizado. Todo
esto, con el objetivo de conocer y tener presentes los principios legales que se han
creado en materia educativa. Pues solo conociéndolos seremos capaces de exigir su
cumplimiento.

Articulo 3° Constitucional. Todo individuo tiene derecho a recibir educacion. ...
Fraccién V. Ademas de impartir la educacién preescolar, primaria y secundaria, . . . el
Estado promovera y atendera todos los tipos y modalidades educativos. . . (Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos).

Ley General de Educacién, Capitulo IV. Del proceso de Educacién.
Art. 39. En el sistema educativo nacional queda comprendida la educacion inicial, la

educacién especial y laeducacién paraadultos.

De acuerdo con las necesidades educativas especificas de la poblacion, también
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podra impartirse educacién con programas o contenidos particulares para atender di-
chas necesidades.

Art. 41. Laeducacion especial esta destinada a individuos con discapacidades tran-
sitorias o definitivas, asi como aaquellos con aptitudes sobresalientes. Procurara atender
a los educandos de manera adecuada a sus propias condiciones, con equidad social.

Tratandose de menores de edad con discapacidad, esa educacién propiciara su
integracion a los planteles de educacion basica regular. Para quienes no logren esa
integracidn, esta educacién procurara la satisfaccion de necesidades basicas de
aprendizaje para laautonoma convivenciasocial y productiva.

Estaeducacién incluye orientacién alos padres o tutores, asi como también a los
maestros y personal de escuelas de educacién basica regular que integren a alumnos
con necesidades especiales de educacién. (Constitucién Politica de los Estados Uni-
dos Mexicanos, México).

Convencidn sobre los derechos del nifio
Segtin lo estlpula la Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN) creada en 1996, se
entiende por nifio todo ser humano menor de 18 afios, que no ha alcanzado la mayo-
ria de edad, segin las leyes de su propio pais. Por lo tanto los nifios de menos de 18
afios, que se encuentran dentro de un hospital, en nuestro pais tienen los siguientes
derechos. Derecho a la Salud:

“Los nirios tienen derechoa disfrutar del mas alto nivel de salud'y a tener acceso a servicios
médicos'y de rehabilitacion, con especial énfasis en ague-llos relacionados con la atencion
primania desalud, los cuidados preventivosy la disminucion dela mortalidadinfantil. Es
obligacion del Estado tormar las medidas necesarias, onientadas a laabolicion de las practi-
cas tradicionales perjudiciales para la salud del nirio” (Art. 24, CDN, 1996).

Otro derecho importante, de mucha ayuda para este trabajo es, el derecho a la
educacién, también considerado como fundamental dentro de la Convencion. Y dice:

“Todo nirio tiene derecho ala Educaciony es obligacion del Estado, asegurar por lomenosla
educacion primania, gratuitay obligatoria. La aplicacion dela disciplina escolar deberd
respetar la dignidad del nirio en cuanto personabumana...”. “El estado debe reconocer quela
edcacion debeser orentada a desarrollar la personalidad'y las capacidades del nivio, a fin de
prepararloparaunavidaadultaactivainculcandoel respeto porlos devechos bumanos elemen-
talesy desarrollando el vespetode los valores culturalesy nacionales propios y de civilizaciones
distintaalaswya’... “Elnifio tiene derecho al esparcimiento, al juegoya participar en las
actividades artisticasy culturales” (Arts. 28, 29y 31, CDN, 1996 )
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En resumen

Marco Juridico para la Atencién de menores con Necesidades Educativas Especiales
%

en Mexico.

Ley General de Educacién
Capitulo IlI, “De la equidad en la Educacion”
* Educacién Basica para todos, sin discriminacién alguna.
* Fin del trato igual a los desiguales.
* Atencién compensatoria con equidad para la igualdad de oportunidades edu-
cativas basicas.

Articulo 39
¢ Laeducacién especial como una modalidad de la educacién bésica.
¢ Finalaestructura paralela de la educacién especial.

Articulo 41
* Por primera vez en la historia de la educacién en México, la educacién espe-
cial se eleva a nivel juridico en la Ley General de Educacién.
e Rango de obligatoriedad, en la atencion a los menores con necesidades
educativas especiales, con o sin discapacidad y aptitudes sobresalientes.
® Propicia la integracion escolar de los menores con necesidades educativas
especiales con o sin discapacidad y/ o aptitudes sobresalientes.
® Ampliael espectro de atencién de la educacién especial no sélo alos alum-
nos con necesidades educativas especiales; sino también a los maestros que integren
asus escuelas regulares, a dichos alumnos y a los padres de familia.?

Como podemos ver en México, se han hecho muchos avances, logros y modificacio-
nes en materia de Educacion Especial. Pero a pesar de estos avances ain nos falta por
hacer, pues hoy en dia la Educacion Especial sigue atendiendo solo a aquellas perso-
nas que presentan algin tipo de discapacidad fisica, mental o psicolégica permanente.
A pesar de que segtin lo estipulado la educacion especial tiene que atender a todo aquel
que presente algiin tipo de necesidad que salga de la normalidad. Y la poblacion
hospitalizada es un grupo que deberia de ser considerada dentro de esta educacion,
pues la enfermedad y el internamiento son factores que salen de la normalidad y
afectan la vida diaria y desarrollo, emocional, social, psicolégico y en algunos casos
biologico de la persona.

Pero desafortunadamente atin no se cuenta con ninglin programa escolar dirigido
aesta poblacion, sin embargo ya se tiene un principio legal.

2 Secretaria de Educacién Pablica. (1995), Articulo 3° Constitucional y Ley General de Educacién
SEP, Programa de Integracién Educativa, México D. F. pp.7-9.
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Derechos generales de los pacientes (Secretaria de Salud, México, 2003)
Dentro de la Secretaria de Salud de nuestro pais, todo aquel que ingrese a un hospital
es poseedor de los siguientes derechos, sin excepcién:

Derecho a:

1.- Recibir atencion medica adecrada

2.- Recibir trato digno y respetioso

3.-Recibirinformacion, suficiente, dara, oportunay veraz

4.- Decidir libremente sobresu atencion

5.-Otorgar o nosuconsentimientovalidamenteinformado

6.- Ser tratado con confidencialidad.

7.- Contar con facilidades para obtener una segunda opinion

8- Recibir atencion médicaen caso deurgencia

9.- Contarconun expediente clinico

10-- Ser atendido cuando seinconforme por la atencion médica recibida

Carta europea de los derechos del nifio hospitalizado
Esta carta fue aprobada por el Parlamento Europeo en 1986 y hoy en dia sigue
vigente, a continuacion se expone su contenido:

DERECHOS DE LOS NINOS HOSPITALIZADOS

1.- Derecho del nifio a recibir una informacion adaptada a su edad, su
desarrollo mental, su estado afectivo y psicologico, con respecto al conjun-
to del tratamiento medico al que se le somete y alas perspectivas positivas
que dicho tratamiento ofrece.

2.- Derecho a estar acompaiiado de sus padres o de la persona que los
sustituya el mayor tiempo posible durante su permanencia en el hospital.

3,.- Derecho a no recibir tratamientos médicos infitiles y a no soportar su-
frimientos fisicos y morales que puedan evitarse.

4.- Derecho a negarse (por boca de sus padres o de la persona que los
sustituya)a ser sujeto de investigacion, y a rechazar cualquier cuidado o exa-
men cuyo proposito primordial sea educativo o informativo y no terapéutico.
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DERECHOS DE LOS NINOs HOSPITALIZADOS

5.- Derecho a disponer durante su permanenciaen el hospital de jugue-
tes, libros y medios audiovisuales adecuados a su edad.

6.- Derecho a ser tratado, durante su estancia en el hospital, por personal
calificado, con tacto, educacion, y comprension y a que se respete su in-

timidad.

7.- Derecho a estar protegido juridicamente para poder recibir todas las
atenciones y cuidados necesarios en el caso de que los padres o la persona
que los sustituya se nieguen por razones religiosas, culturales u otras.

8.- Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios evitando en la medida
de lo posible su hospitalizacion entre adultos.

9.- Derecho a proseguir su formacién escolar durante su permanencia en
el hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material
didactico que las autoridades escolares pongan a su disposicién, en par-
ticular en el caso de una hospitalizacion prolongada.

10.- Derecho del nifio a la necesaria ayuda econdémica y moral, asi como
psicosocial, para ser sometido a examenes o tratamientos que deban efec-
tuares necesariamente en el extranjero.

1.3 EpucAciON EsPecIAL Y PEDAGOGIA HOSPITALARIA

La Pedagogia Hospitalaria puede articularse en el ambito de la Educacion Especial
porque ésta hace referencia a las necesidades educativas especiales y la enfermedad es-
de algun modo una situacion especial, anomala. marginal. También la enfermedad
requiere una accion educativa especial que contrarreste, en lo posible, los efectos
derivados de la permanencia en un medio extrafio, hostil por ser desconocido; y
estresante por la confluencia de tantos factores implicados en el proceso de sanacion.
En el caso de los nifios hospitalizados, hay necesidades educativas espec1ales por-
que se requieren actuaciones también especiales debidas a muchas y varias razones

como son:

® Lallegadaaun lugar desconocido
® Laseparacion de la familia
* Larupturacon lavidacotidiana
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® Lapreocupacion por el absentismo escolar
e Laincertidumbre sobre el pronéstico de la enfermedad
e Elsimple hecho de sentirse mal

Desde esta perspectiva, puede considerarse al nifio enfermo como un alumno con
necesidades educativas especiales, que tiene una dificultad para aprender significativa-
mente mayor que la mayoria de los alumnos de su edad o que tiene una limitacion que le
dificulta el uso de los recursos mas generales y ordinarios de los que dispone en las
escuelas de su zona.

Desde tal filosofia, la respuesta podra darse no s6lo desde el aula hospitalaria sino
desde el centro ordinario o desde la modalidad de educacion a distancia o en el
propio domicilio, todo en funcién de la prescripcién facultativa y de la problematica
personal que se pueda presentar (Grau y Ortiz, 2001).

La cuestion esta en saber quién se va a responsabilizar de compensar las desigualda-
des y de apoyar el proceso educativo del nifio enfermo, y si tal accion se vaallevar a
cabo desde el centro ordinario o desde el aula hospitalaria, o si vaatener lugaren el
domicilio o en un centro especifico.

Desafortunadamente en nuestro pais los programas de Educacion “Intrahospitala-
ria” que se tienen, no cuentan con el apoyo de la Secretaria de Educacién Piblicay el
apoyo que reciben de la Secretaria de Salud es muy poco. Todo esto tiene como
consecuencia que los nifios y adolescentes que son dados de alta después de un periodo
considerable de internamiento, deben solos reiniciar y ponerse al corriente en la escue-
la, y aprender por si mismos a vivir y aceptarse con su enfermedad y/o secuelas de la
misma, esto en el mejor de los casos. Para evitar o minimizar esto, podemos empezar
haciendo valer el derecho que todo mexicano tiene a recibir una educacion inclusiva,
filosofia con la que México se comprometi6 desde 1994.

Derecho a una educacion Inclusiva
La filosofia inclusiva fue uno de los rasgos importantes de la Declaracion de Salamanca de
principios, politica 'y practica para las necesidades educativas especiales, aprobadaen esta ciudad
en Junio de 1994, donde México también participd, y actualmente esta declaracién se
lleva a cabo en nuestro pais.

Una de las conclusiones a la que se llegé en esta declaracién y que es importante
paraeste trabajo es la que a continuacién se plantea:

“Lasescuelas normales con una orientacion inclusiva son el medio mas efectivo de combatir
lasactitudes discriminatorias, creando comunidades de bienvenida, constituyendo una socie-
dadindusiva’y alcanzando la educacion para todos, ademiss de proporcionar una educacion
eficaz parala mayoria de los niviosy mejorar la eficaciay, en #ltimo términa, la relacion
coste- efectividad de todo el sistema educativo” (UNESCO, 1994).
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Partiendo de esto muchos paises comenzaron aadoptar un nuevo Marco de Accién
en funcion del cual todas las escuelas ordinarias deberian acomodar a todos los nifios,
sin tener en cuenta sus condiciones fisicas, intelectuales, sociales, emocionales, lingiiisti-
cas. . ., puesto que se cree que la inclusion y la participacién son esenciales para la
dignidad humana 'y para el disfrute ¥ ejercicio de los derechos humanos.

En nuestro pals por las caracteristicas de esta poblacion y los prc]u1c1os que en
torno aella se tenia, la educacion regular impidio su acceso y promovio, como tni-
ca opcion, la creacion del servicio de educacion especial. De manera paralela, dicho
servicio disefio planes de estudio especificos y trabajé con maestros especializados
para dar atencién alos menores con discapacidad.

Hasta que en 1979 se inici6 el proyecto de Grupos Integrados como una medida
estratégica de integracion institucional en el marco del Programa Primaria para Todos
los Nifios (Programa de integracién Educativa sep, 1994). Posteriormente en 1993, se
promulgé la Ley General de Educacién, donde como ya vimos, en su articulo 41 se da
especial énfasis en la obligacién del Estado para atender a las personas con necesidades
educativas especiales, procurando su integracion educativa.

Para apoyar la integracion a la escuela regular se han establecido desde 1994 por
parte de educacién especial, las Unidades de Servicio, y Apoyo a la Educacion Regu-
lar (USAER).

Constituidas basicamente por un equipo de apoyo técnico: psicélogo, maestro del
lenguaje y un trabajador social. Ademas, cuando las necesidades educativas especiales asi
lo requieren, pueden incluirse otros especialistas en trastornos neuromotores, deficien-
ciamental, ciegos y débiles visuales. El personal extra es adscrito y tiene como centro de
trabajo la USAER correspondiente y su lugar de desempefio son las escuelas regulares a las
cuales brinda apoyo (Programa de integracion Educativasep, 1994).

Cada USAER, en promedio apoya a cinco escuelas otorgando los siguientes servi-
clos: atencion a los alumnos que presentan necesidades educativas especiales y orientacion
alos padres de familia y a los maestros de la escuela regular.

Como podemos ver en nuestro pais también contamos con un programa destina-
do ala poblacién que presenta algiin tipo de necesidad educativa especial, pero atin se
habla de educacién Integradora, cuando en paises como Esparia y Francia yase habla
de una educacién Inclusiva.

A continuacion veremos, cual es la diferencia entre la educacién Inclusiva y la
educacion Integradora respecto a la Pedagogia Hospitalaria, y después de esto, poder
entrar de llené alo que conforma una verdadera Pedagogia Hospitalaria.

Educacion inclusiva vs Educacion integradora
Es importante distinguir entre “educacién Inclusiva” e “Integracion escolar”, pues a
pesar de que el primero surgio como evolucion del segundo, tienen importantes
diferencias de fondo:
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Cuadro 2
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Integracion Escolar (México)

Educaciéon Inclusiva

Surge como un movimiento que
intenta integrar a alumnos con
deficienciaen laescuela ordinaria.

Abarca todo colectivo de personas
marginadas abogando no solo por
igualdad educativa, sino en todos los
aspectos sociales (vida independiente,

trabajo, ocio y tiempo libre, etc.)

Para conseguir sus objetivos se centra
en desarrollar estrategias y métodos
que permitan laadaptacién de los nifios
con discapacidad a los modos de
operar tradicionales tanto de la escuela
como del sistema educativo.

Comprende que es necesaria una pro-
funda transformacion del sistema
educativo, de sus medios y sus fines
para atender de forma eficaz y
comprometida las necesidades de todos

los alumnos.

o

A pesar de las diferencias en dichos planteamientos, es necesario entender que el
concepto “inclusivo” es producto del desarrollo del importante movimiento de inte-
gracion escolar y que de alguna manera, simboliza el punto lgido en la resolucién del
conflicto existente entre un estrecho sistema educativo y un proyecto educativo suma-
mente innovador y necesario.

* Laeducacion Inclusiva surge también como respuesta al evidente fracaso de
los sistemas educativos tradicionales que favorecen el individualismo y la
competencia, que funcionan automaticamente y que han olvidado por comple-
to el importante papel que juega la escuela en el desarrollo afectivo, emocional
de todos los que participan en ella (Grau y Ortiz, 2001).

* Laescuela inclusiva se presenta como una oportunidad para ofrecer ala
comunidad un espacio de reunion y de desarrollo integral en el que el aprendiza-
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je sea verdaderamente ttil: aprendiendo a aprender, desarrollando conocimien-
tos y desarrollando personas en todas sus dimensiones (Grau y Ortiz, 2001).

* Asi, laescuelaInclusiva se extiende a la comunidad y atodos los servicios de
ésta, incluyendo los hospitalarios.

* Unaescuelainclusiva, al estar comprometida con el desarrollo integral de to-
dos los alumnos debera desarrollar estrategias para favorecer la participacién del
nifio hospitalizado, en su proyecto educativo, asi como con la formacion integral

del pedagogo hospitalario.

® Paralograr sus objetivos, la escuela inclusiva es necesariamente flexible en sus
métodos y estrategias, requiere de una cultura de trabajo cooperativa y orienta-
da a la innovacién y sélo se desarrollara en ambientes de trabajo abiertos,
comunicativos y donde exista una gran colaboracion y confianza entre todos los
miembros de la comunidad (director, profesores, alumnos, padres, etc.) (Grauy
Ortiz, 2001).

®  La educacion Inclusiva no confia en métodos y estrategias estaticos y
estandarizados sino en la constante innovacion y adaptacion de los recursos siem-
pre para el mejor desarrollo de los alumnos. (Grau y Ortiz, 2001).

* Laeducacion Inclusiva se aleja de la concepcion mecanicista del aprendizaje
y reconoce que aquél es dinimico e impredecible y por ello, debe saber adaptar
sus recursos para lograr sus objetivos.

* Laeducacion Inclusiva debe fundamentarse en unos objetivos educativos
muy claros y precisos, pero debe permitir la flexibilidad e innovacién para la
consecucion de los mismos. (Grau y Ortiz, 2001).

En suma, la educacion inclusiva o unaescuela para todos se perfila hoy en diacomo el
modelo haciael cual deben moverse los sistemas y centros educativos que busquen ofre-
cer unaeducacion de calidad para todos los miembros de su comunidad.

Dentro de la escucla, otro aspecto que hemos olvidado por mucho tiempo, pero que
en algunos paises esta cobrando cada vez mayor importancia en el proceso de
transformacion escolar, es la cultura escolar:

Se ha planteado que la ciltura escolar es un elemento clave para afrontar el cambio en
el camino hacia una verdadera educacion inclusiva (Grau y Ortiz, 2001). Parece ser que
latransformacién de las escuelas hacia modelos inclusivos es mas viable en unos tipos
de culturaescolares mas que en otros, ya que una base fundamental de la escuela para
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todos es que los procesos de aprendizaje sean dindmicos y que la respuesta educativa
ante ellos sea flexible, innovadora y creativa.

En concreto, el tipo de cultura escolar que logra un adecuado equilibrio entre lainno-
vacién, la incorporacién de nuevos conocimientos y la colaboracion entre profesionales, es
el objetivo aalcanzar.

Desde tales planteamientos no cabe la menor duda de que las aulas hospitalarias
han de responder a la misma filosofia que las aulas inclusivas.

Condiciones para un aula inclusiva
Partiendo de las investigaciones de Lobato, Zollers, Ramanathan y Yu enGrau y
Ortiz,(2001), quienes intentaron encontrar aquellas practicas educativas que favorecie-
ran el éxito de una aula inclusiva, se dieron cuenta de que dichas practicas educativas
eran s6lo parte del contexto que era el que verdaderamente propiciaba el éxito
identificando tres componentes de la cultura escolar que se perfilaron como
favorecedores del proceso:

® Liderazgo inclusivo: el objetivo es incluir, sin excepciones.

e Visién amplia del concepto de comunidad escolar, que inclufa familia y
comunidad. Es decir, integracion y promocion parainvolucrara lafamiliayala
comunidad en el centro escolar.

* Lenguaje que aludiaa valores compartidos: diversidad, apoyo mutuo, escue-
la para todos. Establecimiento y manejo de un lenguaje y fin comiin entre todos
los miembros que intervienen en el proceso educativo.

Otros investigadores como Rous y Florian (1996), (Grau y Ortiz,2001) encontraron
los siguientes resultados respecto a las caracteristicas y condiciones esenciales de una
escuela inclusiva:

® Unavision comiin y disposicién para aceptar una responsabilidad comparti-
da de la educacion de todos los alumnos. Es decir, todos los miembros
involucrados en el proceso educativo deberan compartir y aceptar que la educacion
es un trabajo enconjunto.

e Enfasis en la calidad de la ensefianza y el aprendizaje contemplando los
tiempos de preparacién necesarios para los maestros y espacios de colabora-
cién entre éstos. Se busca que el proceso ensefianza-aprendizaje, sea real, es decir,
de calidad, planeado, organizado y en conjunto.
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¢ Un climafavorecedor del aprendizaje de calidad en el que todos los miem-
bros se sientan valorados y que implique ir mas alla de la escuela vinculandose
con la comunidad y sus servicios y con los padres. Es decir, se busca crear un
clima que permita y promueva un verdadero aprendizaje y paraello es necesa-
riala cooperacién de la comunidad y padres.

Tales condiciones junto a las aportadas por otros autores han de ser tenidas en cuenta
para la mejor concepcién del aula hospitalaria y la mayor flexibilidad en la planifica-
ci6én del aula ordinaria. A continuacién en el siguiente cuadro (cuadro 3), de forma
grafica pretendo explicar todos los elementos que conforman un Aula Hospitalaria.
Es decir al crear un Aula Hospitalaria no debemos olvidar que:

Cuadro 3
2 CONTEXTOS
| PEDAGOGO
I
CONTEXTOHOSPITALARIO CONTEXTOESCOLAR
Nifios con necesidades Alumnos con Necesidades
Asistenciales Especiales Educativas Especiales
v v

Enfermedad Problemas de aprendizaje, sociales y psicologicos

v \4
Colaboracion —— Adaptaciones
Buscan
Personal Médico, familia Curriculares
Trabajador Social Programas Especiales
Pedagogo

N

Mejoraen lacalidad de vida
del nifio hospitalizado

~
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Es decir, dentro de las Aulas Hospitalarias, se trabaja en dos contextos, el contexto
hospitalario y el contexto escolar. En el primero el objetivo es sanar una enfermedad
y los responsables, son directamente el personal médico, junto con la familia, el trabaja-
dor social y el pedagogo. Y dentro del contexto escolar, que es creado por el pedagogo,
tiene como objetivos, minimizar, resolver o en el mejor de los casos eliminar los
problemas de aprendizaje, de desarrollo social que se presentan por la hospitaliza-
cién. Para ello necesita de la colaboracién del personal médico, trabajador social,
psicologos y familiares, pues gracias a la informacion proporcionada por estos, sera
capaz de planear y llevar a cabo las adaptaciones curriculares y la creacién de los
programas especiales, para de esta forma juntos mejorar la calidad de vida del nifio
hospitalizado.

Teniendo ya todos estos elementos podremos entonces entrar de lleno alo que es
la Pedagogia Hospitalaria y las Aulas Hospitalarias. Partiendo de lo general a lo par-
ticular, es decir veremos primero los elementos que conforman la labor pedagégica
en un hospital, esto incluye elementos psicolégicos, sociales y emocionales importan-
tes, que deben ser tomados siempre en cuenta dentro de este campo. Posteriormente
entraremos de lleno alo que es un Aula Hospitalaria, antecedentes, objetivos, elementos,
poblacién, etc. A partir de aqui ya hablaremos de lo que es la Pedagogia Hospitalaria,
sus elementos y como se llevaa cabo a través de las Aulas Hospitalarias.

1.4 PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Primero explicaré lo que es la Pedagogia Hospitalaria, entraremos a partir de aquialo

que conforma esta rama de la Pedagogia. Para posteriormente poder comparar y de

esta forma poder integrar o modificar los elementos necesarios a lo que en esta mate-
. /

riatenemaos en nuestro pais.

Complejidad de la accidén educativa en el hospital
Cuando un nifio o adolescente ingresa a un hospital su vida cambia casi por completo
dejando a un lado su vida “normal”, dejan de ser estudiantes, alumnos y nifios, para
convertirse de ahora en adelante hasta que termine su enfermedad, en solo pacientes.
Este cambio de vida aunado al hecho de sentirse mal por la enfermedad, trae consi-
go toda una serie de cambios y trastornos psicoldgicos, emocionales y de desarrollo,
tanto parael paciente como para sus familiares mas cercanos.
Por todo esto y mas, la labor pedagdgica dentro de un hospital es compleja y es
necesario tomar en cuenta todos los elementos que la conforman, como son: los
diferentes momentos en relacion a la hospitalizacion del enfermo: ingreso, estancia y
alta; La presencia de colectivos mas o menos implicados en la recuperacion del enfer-
mo: profesionales y la familia.

Ademas de estos elementos debemos tomar en cuenta factores como la edad del
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nifio, tipo de enfermedad, grado de la enfermedad, el contar con un diagndstico o es-
tar alaespera de este y laactitud de los padres y de la familia. Todo indispensable para
llevar a cabo un trabajo pedagégico dentro del hospital.

A continuacién veremos cada uno de estos elementos, iniciando con el perfil de un
nifio y adolescente enfermos, para tener una idea del tipo de nifios con los que se trabaja
en un hospital. Después veremos las fases que conforman una hospitalizacién, las varia-
bles y contextos que debemos tomar en cuenta para trabajar dentro de un contexto

hospitalario.

Perfil del nifio y el adolescente enfermos
Para poder trabajar con nifios y adolescentes internados en un hospital, debemos tener
muy claro que ambos grupos pasan por un momento fuera de lo comin, donde el
perfil social del nifio y adolescente es alterado drasticamente.

A continuacién se mencionan las caracteristicas principales alteradas en el perfil de

i : : :

un nifio y adolescente enfermos (Instituto Mexicano de Tanatologia, 2003).
Tenemos que un nifio enfermo:

* No goza de salud.

* Se detiene el proceso normal de desarrollo.

* Sufre cambios fisicos y psicolégicos (mas adelante los menciono con detalle).
 Laenergia, actividad y fuerza en lugar de aumentar disminuyen.
® Cambiael ritmo del desarrollo intelectual.

® De activo se vuelve pasivo y sedentario.

¢ Cambiael ritmo alimentario.

e No puede disfrutar de la nifiez.

* Acelerael ritmo de madurez.

® Sedetiene el proceso de independizacion y autosuficiencia.

e Seretrasael desarrollo de ideas abstractas y trascendentales.

Y cuando se trata de un adolescente enfermo los cambios también son muy claros:

® Notiene el mismo ritmo de desarrollo de los demas, tiene limitantes y obs-
taculos.

® Losamigos son lo masimportante y es muy doloroso tener que ensefiarles el
deterioro fisico producto de la enfermedad.

* Sus proyectos de vida se ven truncados.

® Tienen pudor y buscan ser hasta donde la enfermedad lo permite autosu-
ficientes.

* Algunos no se dejan consentir ni apapachar, aunque es lo que necesitan.
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e Temen hacer el ridiculo y dar lastima.

¢ Laenfermedad afecta el concepto del “Yo”.

® Suaspecto les preocupa. Por lo tanto no debemos ridiculizarlos, ni hacer
bromas sobre esto y ayudarlos a ocultar su deficiencia

La adolescencia por si misma es una de las etapas mas dificiles de la vida y cuando se
presenta una enfermedad ésta etapa se ve atin mas complicada, por ello es necesario que
tengamos muy claras las caracteristicas de esta etapa( para conocer mas sobre los cam-
bios fisicos, psicolégicos y emocionales que se dan en la nifiez y adolescencia (sugiero
revisar el anexo 2).

Fases de la hospitalizacion .
La hospitalizacién esta conformada por tres grandes momentos, y en cada uno se
producen cambios, emocionales y psicolégicos, en el paciente segtin nos dicen Grau y
Ortiz, (2001).

Pero es posible la intervencion, para que estos no sean tan dificiles, tanto parael
nifio o adolescente como para sus familiares.

1) Fase de Admisién

La fase previa a la hospitalizacion va mas alla del momento del ingreso, pues ya desde
que esté citado el enfermo y atin desde el diagnostico previo suele sentir inquietud,
inseguridad y una gran ansiedad por desconocimiento de lo que puedassignificar la
hospitalizacién y la enfermedad. Esto en nifios que han sido diagnosticados con
anterioridad, pues cuando la admisidn es repentina los sentimientos antes descritos
son mas intensos.

Las reacciones emocional que puede desarrollar el nifio como consecuencia de la
hospitalizacién estan, como veremos mas adelante, inmersos por factores personales,
interpersonales y ambientales. En todo caso, parece ser que es laansiedad uno de los
factores que mas inciden en la nuevasituacion vivida por el nifio: a causa de la separa-
cion de la madre, del choque con un lugar y unas personas desconocidas y del miedo
ante los posibles efectos que pueda causar o presentarse durante la intervencién
quirargica, por ejemplo el temor a la anestesia.

De ahi que se requiere de forma especial un programa para reducir la ansiedad de
estado del nifio o la ansiedad de rasgos de la madre involucrando a padres y a profesiona-
les, dicho programa el pedagogo puede hacerlo.

En el momento de laadmisién se recomienda dar informacién sobre el tratamien-
to en general y si es quirtirgico de una forma particular a la familia, que de esta manera
colaborara para reducir la ansiedad del paciente y superar el trauma del ingreso (Grau
y Ortiz, 2001). Todo esto el pedagogo no lo puede hacer solo, necesitara de la
colaboracién del médico tratante y enfermeras.
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2) Fase de Estancia

Las necesidades educativas especiales que se tienen en esta fase son debidas en princi-
pio ala situacion de riesgo en que se encuentra, por la carencia afectiva debidaa la
separacion de la madre.

En general esta es la fase del tratamiento médico del nifio enfermo; pero también aparecen
esas necesidades asistenciales especiales, por lo que interesa contemplar, la hospitaliza-
cion desde la perspectiva de cada uno de los colectivos implicados: los padres y
profesionales.

a) Perspectiva de los padres

A partir del analisis de las necesidades del nifio hospitalizado, se pone en evidencia uno
de los factores que mas influyen en el decaimiento del animo del enfermo y es, la
separacién de su familia, sus padres y hermanos.

Se dice que, puede influir en la recuperacion del enfermo el establecimiento de un
ambiente similar al medio familiar, a través de juguetes, objetos.. . . que junto ala
presencia constante de los padres o tutores, producen seguridad y confianza en el ni-
fio enfermo (Grau y Ortiz, 2001).

Aparece, pues, en el panorama educativo la conveniencia de una orientacién a la fami-
liaen relacion alaactitud que se debe tener ante la enfermedad, y la conducta mas adecuada
para favorecer la adaptacion del nifio en el hospital.

Es necesario crear un plan de informacion para los padres, sobre la enfermedad de
sus hijos y fomentar el establecimiento de relaciones con los profesionales y el intercam-
bio de experiencias entre los acompatiantes o personas que ya hayan vivido ese momento.
Este plan lo puede disefiar y llevar a cabo el pedagogo, con ayuda del personal sanitario.

blPerspectiva delos profesionales

En principio va a depender de los profesionales(médicos, enfermeras, psicologos,
trabajadores sociales y pedagogos), la atencion a las necesidades que presenten tanto la
familia como el miembro enfermo. En relacién al nifio y en lineas generales, las necesida-
des que antes yase plantearon van a exigir unas respuestas por parte de los profesiona-
les durante el periodo en que él nifio esté ingresado y que podrian contemplar:

El apoyo a la carencia afectiva.

El proceso de adaptacién del nifio ala institucion.

Lainstruccién como complemento a la pérdidaescolar.

La preparacion para integrarse cuando salga del hospital en lafamilia, en la
escuelay en el medio social.

3) Fase del Alta

En funcién de lasituacion personal del enfermo se podra calibrar si la vuelta a casa
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supone una esperanza o una amenaza. En este ltimo caso, pueden aparecer inquie-
tud, angustia o miedo por las dificultades que pueda encontrar en la nuevassituacion,
dadas las secuelas fisicas, emocionales, académicas o sociales que se hayan derivado de
laenfermedad.

La preparacion para el alta, en suma, se considerahoy en dia como una asignatura pen-
diente que es preciso abordar y que podria canalizarse a algiin servicio encargado de la
atencion alos pacientes o derechohabientes.

Algo que se recomienda como necesario, y que yo incluiriaen la fase de alta es hacer un
seguimiento como parte de este proceso de hospitalizacion, para corroborar que tan efec-
tivo fue el programa en cada nifio egresado.

En concreto, los profesionales de la pedagogia incidiran de forma especial sobre el
nifio, creando a su alrededor un medio ambiente flexible, agradable, atractivo y
planteando su intervencion educativa en torno a las areas de la pedagogia terapéutica:
laautonomia, socializacién, comunicacién y ocupacién.

Ademas el pedagogo es capaz de planear las actividades de ocio y tiempo libre,
como contenido formativo. Sin olvidar que el trabajo dentro de un hospital se da de
forma multiprofesional.

Efectos de la hospitalizacion y la enfermedad sobre los nifios
Los efectos de la hospitalizacion y la enfermedad en los nifios, es un tema que ha
recibido gran atencién. Llegando incluso a tenerse un acuerdo general, donde se sefiala
que el impacto de la hospitalizacién y la enfermedad va de ligero a grave, presentando
~ casi siempre cambios conductuales en los nifios y adolescentes internados en un hospi-
tal (Schaefer y O’Connor, 1988).

Estos cambios conductuales son diferentes de acuerdo a la edad del nifio, tipo de
enfermedad, tiempo de hospitalizacion, si se tiene el diagnéstico o no y laactitud de los
padres.

Mismos que pueden persistir durante la hospitalizacién y atn después de ser dados
de alta. Se describen casos de nifios aislados que permanecen en cama, y que se vuel-
ven inméviles y callados, rehusandose a comer y con la mirada perdida (Schaefer y
O’Connor, 1988).

Se dice que, algunos nifios presentan regresiones en el desarrollo que incluyen pérdi-
da de habilidades higiénicas y sanitarias, neuromusculares, sociales y de madurez
emocional apropiada. También se sabe que los nifios hospitalizados tienen largos
periodos de llanto y vémito. Se aferran alos adultos y protestan enérgicamente cuan-
do los sueltan; algunos nifios presentan pesadillas y se rehtisan a dormir solos; otros
actan de manera agresiva y con ira, hacia todo aquel que se le acerque (Schaefer y
O’Connor, 1988).

Pueden surgir actitudes de no cooperacion rehusandose a tomar los medicamen-
tos, a no dejarse inyectar, seguir las indicaciones del médico, etc. Y hay otros nifios que
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quiza cooperen, pero se sienten temerosos, haciendo muchas preguntas que denotan
su confusién y su falta de conocimiento (Schaefer y O’Connor, 1988).

Estos cambios conductuales son tan frecuentes que el personal se preocupa mas
cuando no ocurren. Schaefer y O’Connor, (1988) proponen varias causas principales
paraestas conductas que incluyen

a) Laseparacion’y reubicacion en un nuevoambiente lo que implica:

1.- Pérdida de autonomia y control

2.- Temor al dafio, a la muerte o ambas cosas.
Comenzaré por explicar la separacién de los padres: Este se considera como uno de los
problemas mas dificiles para los nifios. Como dice Schaefer y O ’Connor, los nifios
menores de cuatro afios son mas vulnerables a la ansiedad excesiva que puede ocasio-
nar que los mecanismos de salud se deterioren.

En este ambiente extrafio y diferente al hogar, el hospital resulta, un lugar con perso-
nas vestidas de blanco y actuando en forma no familiar. El nifio intenta luchar contrasu
incomodidad fisica y no tiene seguridad del regreso de sus padres. Ademas simple-
mente necesita el consuelo fisico que los padres pueden proporcionarle.

El nifio, al intentar organizar toda esta informacion nueva, puede llegar a la conclu-
sién de que se encuentra abandonado. Esta pude ser una experiencia que provoque
temor e inclusive panico.

Robertson en Shaefer y O “Connor, (1988), sefiala que la separacion de los nifios en
hospitales consta de tres etapas:

1.-Protesta, 2.-Desesperacion y 3.-Negacion.

En la primera el nifio esta consciente de la necesidad de sus padres, y al utilizar aque-
llas actitudes, con las que ha tenido éxito en el pasado, llora esperando asegurar su
regreso. Cuando no lo hacen, el nifio actiia con mas calma pero persiste el problema
psicologico.

En la segunda etapa, atraviesa por un periodo de afliccion, consciente del deseo
por sus padres, se siente atn sin esperanzas de su regreso. En general, aunque el nifio
esta calmado, puede tener explosiones de ira. Cuando los padres regresan, desahoga
sus sentimientos trayendo la furia y los resentimientos reprimidos a la superficie.

En la tercera etapa, reprime sus sentimientos debido a su continua intensidad y asu
necesidad de calmar latension interna. El nifio empiezaatener un vivo interés en todo lo
que le rodea. Por lo general, esta tercera etapa no se presenta a menos que haya un
periodo de separacién prolongado.

Diversas variables pueden contribuir a la dificultad de la separacién para el nifio,
incluyendo: el tiempo que los padres estan realmente presentes en el hospital, el tiempo
total que el nifio requiera permanecer hospitalizado, la imposicion de los procedimien-
tos médicos, el dolor fisico real que experimenta, el grado en que el nifio regresaa la
salud fisica normal, confinamiento en la cama, preparacion para el hospital, actividades
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que realice en tanto se encuentraenfermo, la fuerza del yo del nifio y la relacién con los
profesionales de la salud mientras permanezca en el hospital (Schaefer y O’Connor,
1988).

Se dice que, aunque para los nifios hospuahzados, los objetos tradicionales como
las cobijas u ositos de peluche traidos de casa tienen gran importancia son generalmen-
te insuficientes. Puede ser necesaria la relacion con un adulto dentro de la sala de
internos, alguien en quien el nifio pueda confiar y que lo ayude a restablecer patrones
comunes de relacién adulto- nifio para reducir la ansiedad de separacién.

Cualquier adulto que hayaestado hospitalizado conoce el sentimiento de tener que re-
nunciaraciertocontrol cuando ingresaa laexperiencia rutinaria de unainstitucion. Al notener
control sobre sus actividades cotidianas, el adulto siente que se le tratacomo a un bebé.

Puede pensar eso debido a la semejanza con la experiencia infantil, y mientras mas
cercaen el tiempo esté el nifio a esta experiencia sufrira menos en su estancia en el
hospital. También pude suceder lo contrario.

El adulto hospitalizado, si es que su padecimiento lo permite, mantiene un sentido
de dominio, al seleccionar el tratamiento de su propia enfermedad. Golden (1988),
nos dice que esta seleccion no esta al alcance del nifio, debido a que el desarrollo de su
yo independiente no esta completamente desarrollado.

Al ser incapaz de continuar el desarrollo del dominio sobre las funciones corpo-
rales, el nifio puede caer en una etapa regresiva, perder habilidades adquiridas pre-
viamente y requerir de un cuidado total. Esta regresion puede extenderse mas alla del
tiempo de hospitalizacion y requerir de un reaprendizaje en areas como son: la sani-
taria, higiénica o alimenticia (Schaefer y O “Connor, 1988).

Otros nifios pueden tener una fuerte resistencia hacia esta regresién y volverse
agresivos, rehusarse a los intentos de las enfermeras por cuidarlos y no cooperar con
las indicaciones médicas (Schaefer y O "Connor, 1988).

En cuanto a el concepto que los nifios tienen sobre el dolor y la enfermedad, pue-
den estar distorsionados y conducir a la confusion, panico y culpa.

Ademas, las habilidades requeridas para comprender la interaccion entre los facto-
res internos y externos que ocasionan la enfermedad del nifio pueden estar mas alla de
su nivel cognoscitivo.

El nifio pude sentir su enfermedad como un suceso mistico o relacionarlo con algo
malo que ha hecho (Grau y Ortiz,2001). Puede sentir la hospitalizacion como castigo
por una mala conducta e incluso por “malos pensamientos”.

Los procedimientos quirirgicos pueden provocar sentimientos de miedo respec-
to a que se lesione alguna parte de su cuerpo o se produzcan mutilaciones (Schaefer y
O’Connor, 1988).

La experiencia fisica real del dolor puede alterarse por la experiencia psicologica
del mismo Freud en Grau y Ortiz, (2001), nos dice que, el nifio puede sentir temor
por laagujay tener el pensamiento de que podria ser envenenado; esto, puede ocasio-
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nar que un observador llegue a la conclusion de que el nifio es muy sensible al dolor
cuando de hecho el dolor real es minimo.

Podemos decir que cuando un nifio es hospitalizado sufre y tiene que ser capaz de
superar varios retos psicol4gicos, a pesar de su dolor fisico. Y para que estos retos y
demas elementos que intervienen en la hospitalizacién, no se vuelvan un problema
post-hospitalizacién fueron creadas las aulas hospitalarias, pero antes es necesario
conocer y tener muy claras las variables que intervienen en este momento.

Variables a considerar
Elhecho de ingresar en un centro hospitalario, como yalo he dicho es, unasituacién
nueva y poco frecuente, donde va a suponer, en la mayoria de los casos, la aparicién
de conductas de ansiedad, estrés, miedo ante lo desconocido, etc.

Que se manifiestan principalmente en el nifio convaleciente y en su madre. Esta
Gltima suele jugar el papel de proteccién, en algunos casos demasiado marcado, mien-
tras que el padre se erige en la personificacién de la autoridad y por lo tanto de
equilibrio emocional y dificilmente manifiesta o exterioriza su estado animico real
(Guillén y Mejia, 2002).

Volviendo con el nifio internado, ya vimos que estas conductas negativas, inicialmen-
te no tienen mayor trascendencia, son normales y lo importante es que no se prolonguen
en el tiempo y en la intensidad.

El estrés, ansiedad, miedo a lo desconocido, inseguridad, problemas por el
aislamiento familiar, miedo al dolor o al sufrimiento, aislamiento respecto a los ami-
gos y compatieros habituales, etc. Adquieren distintos matices y dimensiones en funcion
de las siguientes variables, propuestas por M. Guillén y A. Mejia (2002).

1.-La edad del nifio

2.-El tiempo de hospitalizacion

3.- El contar con un diagnéstico o estar a la esperadel mismo

4.- El tipo de patologia

5.- Laactitud de los padres y de la familia
Estas variables, que influyen determinadamente en el grado de ansiedad, se dice que,
no son excluyentes entre si, sino todo lo contrario: son complementarias y el tenerlas
en cuenta de forma global, nos van a dar los datos necesarios para poder compren-
der el alcance del estado animico del nifio, y nos van a guiar sobre cual o cuales deben
ser nuestras pautas de actuacién mas acordes con la situacién real.

A continuacion, retomando a Guillén y Méjia, explicare el alcance de estas variables
y su grado de influencia en el estado animico del nifio convaleciente.

Actitud de los padres'yla familia
Es un factor determinante, que puede fomentar o disminuir notablemente el estado
general de ansiedad, miedo y estrés de los nifios/as ingresados, y por lo tanto, esta sera
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una variable muy importante.

Una familia, padre y madre emocionalmente madura, suele mostrar una conducta
de firmeza, serenidad, confianza ante la nueva situacién, conduciendo todo su interés
y esfuerzos para hacer que el tiempo de hospitalizacion sea lo mas positivo, entreteni-
do y normal posible.

Son familias que transmiten serenidad, son colaboradoras haciendo ver a su hijo
que esta situacién es algo que se debe aceptar y vivir lo mejor posible.

Sin embargo cuando la familia no es madura emocionalmente, suele transmitir
sentimientos contrarios a los descritos anteriormente: aumentan el grado de ansiedad en
el nifio, estan continuamente protegiendolo mas de lo habitual, tienen miedo y transmi-
ten este sentimiento, ayudando con su comportamiento, a crear expectativas falsas sobre
laenfermedad.

Laedaddelnirio
Parece ser que cuanto mas pequefio es un nifio mas miedos y ansiedad manifiesta. No
muestra la misma conducta un adolescente, que tiene un mayor control de st mismo y de
sus emociones, que un nifio de 4-8 afios que por su grado de desarrollo fisico y emo-
cional es mas inseguro y necesita del apoyo y la guia de los adultos, sobre todo de los
padres, de los cuales dificilmente quiere separarse, siendo también muy sensible a la
tension o ansiedad que percibe a su alrededor.

Tiempodehospitalizacion
Esta variante es considerada como el origen de muchos desajustes emocionales, mas
o menos severos, que manifiestan los nifios convalecientes.

A laansiedad inicial, motivada por el ingreso, se suma el nerviosismo, incertidum-
bre e incluso depresion. Estaansiedad comienza a ser manifiestatranscurrida la primera
semana de hospitalizacion y si no se ponen los medios necesarios parasu control, y a
sabiendas de que el ingreso sera largo, tanto individualmente con el sujeto ingresado
como con las personas que le rodean, puede desembocar en un estado de aislamien-
to y rebeldia que necesitara de unas actuaciones mas concretas y especificas por parte
de profesionales especializados (Guillén y Mejia, 2002).

No debemos olvidar que los nifios se encuentran en pleno desarrollo fisico, emo-
cional, cognitivo y social. Sufrir una enfermedad que los aleja por un periodo de
tiempo mas o menos largo de su entorno habitual, hace que sea necesario tomar las
medidas convenientes que prevengan o suavicen las posibles consecuencias.

Tipodepatologia
Es esta otra variable que los especialistas consideran, como decisiva en el estado psico-
légico del sujeto durante una hospitalizacién.

Un nifio con un traumatismo o una intervencion quirtrgica menor, se dice que,
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suele presentar la tipica ansiedad derivada de su ingreso, miedo a lo desconocido, in-
seguridad, problemas por el aislamiento familiar, miedo al dolor o al sufrimiento, aisla-
miento respecto a los amigos y compafieros habituales.

Mientras tanto, en los casos en que dicha patologia adquiere un caracter de tipo
oncoldgico, crénico o severo, se suelen producir, cambios radicales en su vida
psicolégica que pueden ir desde la negacion de la enfermedad, el preguntarse “por
qué me hatocado a mi”, pasando por la rebeldia tornarse agresivos y después pasar a
un estado de creacion de pactos, con los médicos, familiares e incluso Dios, en algu-
nas ocasiones llegan a la depresion, demostrado a través de pasividad e indiferencia
por todo cuanto ocurre a su alrededor.

Todo esto se dice que fundamentalmente se debe a dos cuestiones principales, que
deben ser tomadas en cuenta: 1° Muchas patologias de caracter oncolégico, crénico o
severo llevan implicitos un tratamiento de firmacos, quimioterapia, radioterapia, etc.,
que por si solos producen cambios profundos en el comportamiento del sujeto y que la
mayoria de las veces, parasu correcta superacién, necesitan del apoyo de personas ajenas
alafamiliay al nifio que les pueda orientar, “aconsejar” y sobre todo escuchar, el especia-
lista encargado de la superacion y apoyo en los procesos de duelo esel tanatélogoy aél
es posible recurrir.

Este tipo de patologias también llevan consigo el permanecer largos periodos de
tiempo en el centro hospitalarios (un mes, dos meses, etc.), que son interrumpidos no
por la recuperacion total de los sujetos sino por la interrupcién momentanea del
tratamiento. El sujeto a medida que pasa el tiempo, se va desconectando cada vez mas
de su mundo y entorno habitual lo cual le produce, un cierto estado de apatia y
desgana.

Por eso, antes de que todo esto suceda, se debe actuar con premura, haciendo que los
nifios atin hospitalizados, puedan tener los mayores contactos posibles con otros nifios
de su edad, con los propios compaiieros del colegio de origen, con sus amigos, familia-
res, etc.

Es decir necesitamos lograr que los nifios a pesar de estar pasando por un periodo
de internamiento sigan manteniendo un contacto con el mundo exterior.

El contar con un diagnéstico oestar ala esperadeél
No todos los nifios al llegar a un hospital tienen un diagnéstico previo por el cual in-
gresan. Algunos manifiestan una serie de sintomas considerados como suficientes para
su hospitalizacion. Con esta medida de internamiento lo que se pretende es estudiar el
origen de los mismos, sus caracteristicas y encuadrarlos en alguna patologia con el fin
de establecer el tratamiento mas idéneo.

En estos casos en que el diagnostico no esta nada claro, conlleva una carga emocio-
nal muy fuerte que dependiendo de la edad del nifio y de la actitud de los padres,
puede traducirse en manifestaciones psicologicas negativas (aislamiento, agresividad,
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pasividad, negacién no razonada, etc.) y que se agudizan en mayor medidasi laevolucién
del sujeto no mejora o continua con los mismos sintomas.

Lo que se recomienda hacer en estos casos es intervenir desde el primer mo-
mento(Fase de admision) intentando hacer entender y comprender, mediante un didlo-
go calmado y firme, el desarrollo de su estudio médico sin entrar en pormenores, y
sobre todo hacer consciente a la familia que su actitud negativa delante del nifio esta
contribuyendo a un desajuste en el estado emocional que muchas veces no tiene base
alguna, esto lo puede hacer el pedagogo, con la ayuda y orientacion del personal
médico tratante.

Y aqui como en el resto de las variables mencionadas la actividad escolar, juega un
papel muy importante, desde el momento que sirve de valvula de escape y de distra-
ccién hacia otro tipo de actividad, al mismo tiempo que se mantiene la mente ocupada
en otras tareas y situaciones.

Ademas es importante un buen disefio y organizacion del tiempo libre de ocio y de
relajacion del nifio, al cual, podemos contribuir tanto nosotros como la propia familia.

Si queremos que estas variables que he mencionado, influyan lo menos posible en el
estado psicoldgico, social y educativo del nifio durante el ingreso y durante el tiempo
que dure su tratamiento y estancia en el centro hospitalario, y que este periodo de su
vida sea lo mas normal y parecido al que llevaba antes de i ingresar, el pedagogo
debera llevar a cabo todas o algunas de las tareas que a continuacion enumero, mis-
mas que proponen y manejan Guillén y Mejia (2002) en Espafia:

1.- Realizar un diagnostico precoz, sobre el estado emocional tanto del nifio como de
la familia. Para ello es necesario dialogar con el nifio y con la familia, para que ambos
expresen sus inquietudes, dudas y expectativas.

2.- Contar con los tutores de los centros educativos de origen para que faciliten la in-
formacién necesaria, incluyendo lo referente al comportamiento y a la actitud del nifio
en clase.

3.- Contar con el personal sanitario, especialista, correspondiente, para que nos infor-
me sobre el estado del estudio médico, naturaleza del diagnéstico, estimacion del
tiempo de hospitalizacion, etc., con el objeto de poder orientar, y planear la intervencion
educativa y actividades complementarias lo mas correctamente posible, tanto parael
nifio como para la familia.

4.- Poner en marcha pautas concretas de actuacién encaminadas a minimizar lo mas
posible aquellas conductas psicolégicas negativas, que por el tiempo y naturaleza del
diagnéstico, se estima que podria manifestar.

Por lo tanto es importante, una buena distribucion del tiempo, de ocio y escolar, bus-
cando siempre crear situaciones cotidianas y lo mas parecidas a su vida desde el punto
de vistaacadémico y social.

5.- Todo lo antes mencionado se debe hacer con calma, firmeza, cercania, siendo ob-
jetivos, con un lenguaje sencillo acorde a su edad y madurez; facilitando aquella
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informacion que creamos estrictamente necesaria y sobre todo, la que sea demandada
por el propio nifio.

La mayoria de los profesionales de la salud estan de acuerdo en que hablar a los
nifos de su enfermedad contribuye a rebajar de una forma notable su ansiedad, les
previene de ciertos sentimientos de culpa y también les ayuda a colaborar mejor en el
proceso de su tratamiento.

Parainformary poder orientar es importante conocer y saber qué cantidad y tipo
de informacion es necesaria que los demas conozcan. Muchas veces un exceso de in-
formacion, casi siempre no Gtil, puede llevar a las personas que la reciben a sacar con-
clusiones erréneas, a pensar en posibles situaciones negativas que no se van a producir
de forma inmediata o futura.

Se considera, que siempre es bueno y sobre todo segtin el tipo de patologia, dosificar
esa informacién para que pueda ser asimilada, poco a poco y de acuerdo con laevo-
lucién animica y emocional del nifio y la familia.

Existen, ademas dos elementos fundamentales que haran que estas variables act(en
de forma daiiina o sean capaces de minimizar su efecto, estos elementos son llama-
dos contextos y a continuacién los describo con mayor detalle.

Contextos
Cuando me refiero a contextos estoy hablando de los grupos o sectores donde el
nifio hospitalizado mantiene sus lazos mas fuertes, mismos que lo mantendran en la
realidad y seran una fuente de fortaleza y apoyo parasalir adelante de la de la enferme-
dad o todo lo contrario.

Contexto Familiar
Las investigaciones realizadas respecto ala importancia que tiene lafamilia parala
mejora de la calidad de vida del nifio hospitalizado, nos dicen que:

* Lapresenciade un miembro de la familia durante el ingreso y estanciaen el
hospital, hace que el nifio se sienta mas seguro y la angustia y ansiedad disminu-
yan.

* Esmuy importante laactitud de los familiares para llevar animo al nifio y
ganas de curarse, ya que el apoyo y una actitud realista y positiva mejora su
recuperacion mientras que el nerviosismo perjudica la evolucion de la enferme-
dad.

e Unabuena relacion entre los profesionales del hospital y la familia del nifio, es
indispensable.

® Cuando los profesionales (médicos, psicologos, pedagogos, trabajadores so-
ciales, enfermeras, etc.) asumen la tarea del apoyo directo y orientacion a los
padres, hacen que indirectamente la recuperacion del paciente aumente.
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Se tienen constancias ya del papel que desempefian los profesionales del hospital en el
apoyo e informacion a las familias, asi como en el intercambio de opiniones entre unos
y otros y también en la creacion de actitudes favorables hacia la participacién del en-
fermo.

Por todo esto, se tiene hoy en diaen algunos hospitales de Espafia, en las plantas de
Pediatria un equipo multiprofesional de orientacién y ayuda a la familia, mismo que el
pedagogo junto con los demas profesionales de la salud, puede llevar a cabo.

Contexto Escolar
En los trabajos que se tienen en otros paises respecto a la importancia de laescuelaen
el hospital se havisto que:

® Laaccion educativaen los hospitales es una tarea distinta de la sanitaria, aun-
que complementaria y dependiente de ésta.

® Lacolaboracion entre la escuela, el hospital y la familia es absolutamente ne-
cesaria.

¢ Laeducacion puede ser llevada a cabo en el hospital.

® Lacarenciade aulas educativas esta privando a los nifios de la posibilidad de
mejorar su estancia hospitalaria, fuera de los horarios de atencion médica es-

pecializada.

Junto alatarea escolar se propone que los profesionales de enfermeria incorporen el juego,
enel repertorio de herramientas y estrategias de trabajo, puesto que facilita la interaccién
terapéutica, el consentimiento mutuo, el apoyo contrael miedo y la ansiedad, el aumento
de autoestima, situaciones que facilitaran la adaptacion del nifio al medio hospitalario y me-
jorarian las expectativas de su recuperacion (Schaefer y O 'Connor, 1988).

En relacién con la escuela esta también la intervencién que va mas alla del hospital,
bien seaen el ambito familiar o en los centros educativos de procedencia (escuelas, co-
legios e institutos), lo que facilitaria el mutuo apoyo y la responsabilidad compartida
tal y como se decia al hablar de la educacion inclusiva.

Por todo lo anteriormente expuesto, parece evidente que de la formacién del pe-
dagogo hospitalario, de su actitud y de sus programas de intervencion dependera la
mejor accion educativa, que normalmente esta canalizada a través del aula hospitalaria.

1.5 PEDAGOGIA HOSPITALARIA EN MEXICO

Ya conociendo lo que es la Pedagogia Hospitalaria, presento ahora un pequefio resu-
men respecto a lo que tenemos hoy en dia en materia de Pedagogia Hospitalariaen
nuestro pais, en concreto en el Distrito Federal. En dos de los hospitales mas
importantes en atencion pediatricaa nivel nacional, que son: El Instituto Nacional de
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Pediatria y el Hospital Infantil de México Federico Gémez.

Iniciando con el Instituto Nacional de Pediatria, la informacién fue tomada de la Tesis
titulada “La labor educativa del pedagogo en el servicio de escolaridad intrahospita-
laria: el caso del Instituto Nacional de Pediatria”, presentada por: Berenice de la Barreda
Bautista e Ilce Garcia Flores. Egresadas de la Universidad Nacional Auténoma de
Meéxico, Facultad de Filosofia y Letras, del Colegio de Pedagogia. Este trabajo fue
presentado en el 2001. Y de una entrevista realizada por mi a la Profesora Maria
Enriqueta Gonzales, responsable del Servicio de Escolaridad Intrahospitalaria, desde
hace mas de 20 afios.

Posteriormente hablaré de la labor educativa, recreativa y cultural que se tiene en el
Hospital Infantil de México, informacién que obtuve por unaserie de entrevistas que
realice al Lic. Eduardo Cardona encargado del patronato y proyecto ARCA, de este
hospital.

Pedagogia Hospitalaria en el Instituto Nacional de Pediatria

Como el titulo lo indica, esta tesis nos habla del proyecto de educacién Intrahospita-
laria que se tiene en uno de los méas importantes hospitales pediatricos de nuestro pais,
esto no quiere decir que sea el (inico, pues hoy en dia otros hospitales pediatricos, en su
mayoria, tienen programas similares. Aqui solo hablaré del caso del Instituto Nacio-
nal de Pediatria (INP).

Iniciaré con una pequefia introduccion acerca de lo que hace y como esta estructura-
do este hospital. Después ya entraré de lleno a lo que comprende el servicio de
escolaridad Intrahospitalaria del Instituto Nacional de Pediatria (Np), incluyendo un
resumen del programa, metodologia y programas complementarios que apoyan este
servicio.

El Instituto Nacional de Pediatria, caracteristicas de la Institucion
El P, es un hospital de tercer * nivel, es un organismo publico descentralizado, con
personalidad juridica y con patrimonio propio, quedando sujeto a la coordinacién del
Sector Salud.
El origen de esta institucion se basa en un principio fundamental: la asistencia médica
debe estar al alcance de todos los menores enfermos, cristalizando el sentir de “Pro-
mover la Salud y Prevenir la Enfermedad”.
El objetivo principal de la institucion es: dar asistencia médica de alta especialidad ala
poblacion infantil en general de diversos niveles socioeconémicos.

3 Los hospitales son clasificados por niveles, del 1 al 3, dependiendo de la complejidad de los tratamientos

que se proporcionan segun el padecimiento de los nifios.
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Servicio de Escolaridad Intrahospitalaria, ubicacién fisica del Servicio de

Escolaridad Intrahospitalaria
Las practicas pedagogicas que se llevan a cabo en el Servicio de Educacion Intra-
hospitalaria (SE1), se encuentran insertas en el Departamento de Medicina Comunita-
ria, que a su vez pertenece ala Division de Consulta Externa de Pediatria y Urgencias.

Los pedagogos realizan su labor de acuerdo al tipo de enfermedad en cuatro
pisos, estos son:1° piso: Hematologia, Inmunologia, Otorrinolaringologia, Oftalmologia,
Neurocirugiay Nefrologia; 2° piso: Ortopedia, Neumologia, Cardiologia, Cirugia y
Terapia Intensiva; 3° piso: Oncologia (actualmente esta enfermedad es la mas recu-
rrente), Neurologia, Neonatologia y Medicina Interna; 4° piso: Infectologial, II, Ill'y
IV, y Gastronutricion.

Origen del Servicio de Escolaridad Intrahospitalaria
Fue en el afio de 1976, cuando se creé en el ahora llamado Instituto Nacional de Pe-
diatria, el Servicio de Escolaridad Intrahospitalaria, que tiene como finalidad atender a
todo los nifios enfermos, sin discriminacion alguna de su condicion economica y
social.

Caracteristicas de la poblacién a la que se dirige la prictica del ser
Esta practica pedagdgica esta esencialmente dirigida a nifios de meses a 18 afios de
edad, sin importar sexo, religién, condicion fisica, social y econdmica, raza o idioma,
con el propésito de dar un tratamiento global y un manejo amplio de su enferme-
dad, respondiendo a las necesidades que el nifio requiere, mejorando su estanciay
logrando una mejor adaptacién dentro y fuera del hospital.

De igual manera se busca favorecer el vinculo padree hl]O para que se integrena las
actividades del hospital, formando también parte de la practica.

Objetivos y Funciones del sk1

Los objetivos que pers1gue esta area son:
® Favorecer el crecimiento y desarrollo de los nifios enfermos
® Mejorar la estancia de los nifios en el hospital logrando su mejor adaptacion
* Iniciar o continuar la escolaridad del nifio hospitalizado (no se tiene ningtin
apoyo de lasep).
* Evitaren lo posible que la separacion que sufre el nifio de su medio ambien-
te lesione su desarrollo integral.
* Propiciar las relaciones cordiales entre los nifios hospitalizados, familiares
personal médico y paramédicos.
* Capacitar al personal de los servicios sociales, voluntarios y de pré.cticas
escolares para que pueda.n aphcar el programa de ensefianza de este servicio,
apoyandose en sus conocimientos profesionales (hoy en dia la unaMm, en con-
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creto la Facultad de Filosofia y Letras, no tiene ningiin convenio con el INP para
que sus alumnos puedan realizar su servicio social o practicas profesionales, esto
yalleva aproximadamente dos afios).

Resumiendo el sE1 del INP, trabaja en funcién de la necesidad de proporcionar al nifio
hospitalizado una atencién recreativa, ocupacional y educativa, que le permita alcan-

; i LS :
zar un pleno desarrollo asi como actividades paralelas a la atencién médica que requie-
ren, tomando en consideracién sus limitaciones fisicas, el tiempo que permanecen
internados, edad y hasta el nivel escolar el que se encuentran al momento de su ingreso.
Y todos estos objetivos son los mismos plantea la Pedagogia Hospitalaria.

Programa (resumen)

El programa que se lleva a cabo en el skl del Instituto Nacional de Pediatria, se cla-
sifica en tres grandes rubros, esto no quiere decir que sean exclusivos, sino que estos
son complementarios y auxiliares uno del otro.

Los rubros son los siguientes:

1.- Actividades ocupacionales: se refieren ala elaboracién de trabajos manuales, expresion
plastica y expresién libre. En estas actividades se le proporciona al nifio una diversi-
dad de materiales como: papel, plastilina, semillas, resistol, materiales de desecho, etc.,
con los que puede realizar cualquier manualidad. Las estrategias mas utilizadas son: la
elaboracion de titeres, pinturalibre y juego.

2.- Actividades recreativas: son actividades dirigidas al esparcimiento, diversion, alegria,
relajamiento, ocio, etc. Es decir son actividades lidicas, que tiene como objetivo prin-
cipal hacer la estancia de los menores lo mas amena posible.

Entre las estrategias utilizadas estan: el uso de titeres, cuentos, television, musico
terapia, y juego .

3.- Actividades Educativas: comprenden laalfabetizacion del paciente, el asesoramiento
y apoyo en cuatro areas del conocimiento: ciencias naturales, ciencias sociales, matemati-
cas y espafiol. Apoyandose con la lectura, ejercicios de escritura y la ensefianza de
temas relacionados con la familia, salud, escuela, el juego, entre otros.

Uno de sus objetivos principales es mantener la continuidad en el proceso educativo
de formacién de los nifios ingresados.

Para llevar a cabo este programa se sigue una metodologia, misma que sirve como
punto de partida para la evaluacién.

Los pasos que comprenden esta metodologia son:

Diserio de objetivos: se disefian por actividad, y de forma individual, es decir cada caso
tiene sus propios objetivos. Deben ser presentados con anterioridad, para ser revisa-
dos y aprobados por la pedagoga o maestra encargada.

El siguiente paso es la seleccién y preparacion del espacio, donde se llevaraa cabo laac-
tividad, por las condiciones mismas del hospital los espacios son muy pocos, por lo
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tanto el pedagogo tiene la obligacion de preparar y acondicionar el area que desee
utilizar.

Lapresentacion que el pedagogo haga de siy del trabajo que pretende realizar, es con-
siderada como muy importante, pues gracias a esta presentacion el entusiasmo e interés
por laactividad, son incrementados o se pierden.

Por tGltimo, esta el desarrollo del trabajo, ya que se tienen los objetivos, el espacio listo
y la presentacion hecha es momento de comenzar el trabajo.

Conclusion
Gracias al trabajo hecho por estas comparieras me fue posible conocer algo de lo que
se esta haciendo en nuestro pais, respecto a la poblacion de nifios y adolescentes in-
ternados.

Encontré muchas similitudes con lo planteado por los autores espaifioles que revi-
sé para llevar a cabo mi trabajo. Entre estas similitudes que encontré fue, esa biisqueda
por intentar hacer mas llevadera la estancia en un hospital del nifio y adolescente
internado, el deseo de que su reincorporacién a la sociedad sea lo menos traumatica
posible, y que no dejen de ser nifios o adolescentes al ingresar a una institucion de
salud.

Pero atin nos falta mucho por hacer, a pesar de que ya se trabaja con la clinica del
dolor, no hemos desarrollado planes y programas dirigidos a la ensefianza del cuida-
do de lasalud y control de la enfermedad, ni tampoco un programa de apoyo y aten-
cion dirigido especialmente a los padres o tutores de los nifios internados y mucho
menos se cuenta con el apoyo de la Secretaria de Educacién Piblica, para entre otras
cosas, validar los estudios hechos durante la hospitalizacion por los nifios internados.

Tampoco ha sido posible crear una especie de congreso o asociacion donde se de
un intercambio, formacién, y continua capacitacion a los pedagogos y profesores que
laboran en esta area. Es decir hoy en dia, los pocos profesionales que trabajan esta
area, lo hacen de forma casi intuitiva, individual y sin ningiin tipo de apoyo guber-
namental.(Esta informacién me fue proporcionada por la profesora Enriqueta
Gonzales, encargada del se1 del ).

Pedagogia Hospitalaria en el Hospital Infantil de México Federico Gémez
Este hospital es considerado como uno de los mas importantes y grandes en materia
de atencion pediatrica en nuestro pais. Estambién un hospital de tercer nivel * y tiene
la obligacién de dar atencién médica de calidad a todo nifio o adolescente que lo re-
quierasin importar su situacién econémica, social o religion.

Dentro de este hospital se tiene un patronato, al que llegan diariamente donaciones, en
especie y monetarias de personas o empresas como: Bimbo, Telmex, Cemento Tolteca,

* Los hospitales son clasificados por niveles, del 1 al 3, dependiendo de la complejidad de los
tratamientos que se proporcionan segun el padecimiento de los nifios.
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Maseca, entre otros y voluntarios que dan un poco de su tiempo para atender, apoyar
o divertir alos nifios que estan hospitalizados o que asisten a consulta externa. Este pa-
tronato tiene a su cargo el proyecto denominado ARCA (arte, recreacion, culturay

aprendizaje).

Ubicacién del arca
El ARcA se encuentra ubicadaen el segundo piso, del edificio Mundet del hospital.

Horario
Funciona de 9 a.m a 18 p.m. Las actividades estan sujetas a los horarios establecidos
por los voluntarios. Lo inico que siempre esta abierto es la sala de computo.

Instalaciones
El ARCA cuenta con una sala de computo, un salén de usos miltiples, que cuenta con pu-
pitres, mesas, sillas, libros y revistas, es muy amplio y con muy buena ventilacion e ilu-
minacion. Ademas se tiene unasala de proyecciones, que sirve como auditorio, cine o
teatro. Una bodega que permite guardar y mantener en orden todo el material que se
utiliza (libros, plumones, colores, papeles, juegos, etc) y un salén que esta pensado como
aula educativa, pero que hoy en dia no se utiliza por no contar con el personal calificado.

Objetivos del ArRca
Los objetivos de este proyecto son cuatro:

Arte: Llevarles, fomentarles y ensefiarles a los nifios internados y de consulta exte-
rna arte, entendido este como cualquier expresion, humana, pintura, obras de teatro,
cine, titeres, cuentos, etc.

Recreacion: hacer que la estancia dentro del hospital sealo menos aburrida y estresan-
te posible. Para ello se cuenta con el apoyo de los voluntarios, que se encargan de
hacer actividades como juegos, obras de teatro, proyeccién de peliculas. Y se tiene el
apoyo de un grupo de cuenta cuentos y payasos que buscan divertir a estos nifios y a
sus familiares.

Cultura: Se pretende continuar con su desarrollo y aprendizaje cognoscitivo, en
todas las areas que conforman al individuo como miembro de una sociedad.

Aprendizaje: Todas las actividades antes mencionadas pretenden continuar y fomen-
tar un aprendizaje en cada uno de los nifios internados. Para que su estancia dentro del
hospital sea lo mejor posible.

Poblacion
La poblacion que atiende el ARca, son todos los nifios internados o que asisten a con-
sulta externa. Y de forma indirecta a sus padres o acompafiantes, pues gracias a este
espacio y actividades los padres o el familiar del enfermo, puede distraerse y/o realizar
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cualquier actividad que tenga pendiente (ir a comer, atender a sus otros hijos, bafiarse,
entre otras).

Personal
El personal que conforma el ARCA y que realmente le da vida, son los voluntarios y

prestadores de servicio social.

Conclusién
El proyecto del ARCA, es una esperanza y un gran inicio, para que en algun tiempo lo-
gremos crear una Pedagogia Hospitalaria completa, donde los objetivos vallan mas
alla de la pura recreacion y distraccion, pero que hoy en dia desafortunadamente por
no contar, con los profesionales y mucho menos con el apoyo de las autoridades res-
ponsables, el ARCA sigue siendo un espacio de recreacién y entretenimiento al cien por
ciento, dejando atn lado la parte educativa, entendida esta como la continuidad en la
alfabetizacion y la ensefianza para la total aceptacion y manejo de la enfermedad cau-
sante se su visita o internamiento en el centro hospitalario. Ademas tampoco se tiene,
un programa pcnsado para los familiares del nifio hospitalizado, mismo que por lo
visto en mis vistas al hospital es sumamente necesario.

Adn falta por hacer, para poder hablar de una Pedagogia Hospitalaria en ambos cen-
tros, pero hoy en dia ya son una realidad estos proyectos y a pesar de no contar con todos
los recursos y apoyos necesarios, podemos decir que en nuestro pais se estacomenzando
hacer algo por los nifios y adolescentes internados o de consulta externa. Y espero que es-
te trabajo sirva algiin dia como guia para terminar de crear esos dos grandes proyectos.
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II AuLa HOSPITALARIA

Para llevar a cabo con mayor éxito la Pedagogia Hospitalaria, se ha creado un espa-
cio fisico en el que es posible poner en practica todo lo anteriormente dicho y este es-
pacio es conocido como Aula Hospitalaria.

2.1 AsPECTOS GENERALES DE UN AULA HOSPITALARIA

A continuacién planteo un pequefio resumen sobre la importancia, historia y elementos
que conforman este tipo de aula. El objetivo es conocer de forma general como se
conforma un Aula hospitalaria, para que esto nos sirva de guia en la creacion y conso-
lidacién de un Aula Hospitalaria para nuestro pais.

2.1.1 INTRODUCCION

A lo largo del ciclo escolar son numerosos los nifios y nifias que por alguna circunstan-
cia deben ser internados en algin hospital. Estos periodos de hospitalizacion que
normalmente les impedirian un normal desarrollo escolar, social y afectivo, actualmen-
te se pueden corregir y evitar en lo posible gracias a las Aulas Hospitalarias.

De esta forma, se pretende atender el derecho que todo nifio tiene a recibir una edu-
cacion bamca, incluso cuando sea necesaria su hospitalizacion, al mismo tiempo que se le
proporciona un espacio idéneo, dentro del hospital, en el que podra relacionarse con
otros nifios y de esta forma compartir sus experiencias, ayudando asi a superar con ma-
yor rapidez los problemas de salud causantes de su ingreso en el hospital.

Ademas de cubrir las necesidades escolares de los nifios en el aula, se dice que es un
espacio de formacién integral y centro de aprendizaje del cuidado y atencion de la en-
fermedad que el nifio padece, es decir, se atiende la parte académica, sin dejar a un
lado lo social, afectivo y una educacion destinada a la aceptacion, cuidado y aprendizaje
de esa nueva situacién, que es la enfermedad.

Ya que son atendidos alumnos con cualquier tipo de problemas de salud, requie-
ren un tratamiento especial y una actuacién diferenciada con relacién alasaulas ordinarias.
Por esta razon se ha creido conveniente que el aula funcione como un espacio abierto
y flexible, atento iinicamente a las necesidades del nifio hospitalizado (Guillen y Mejia,
2002), donde se pueda acudir libremente, con la posibilidad de ausentarse siempre
que lo requiera su asistencia meédica y sanitaria, para mas tarde si es posible, reincorporar-
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se a sus tareas escolares. Todas las circunstancias que rodean al nifio hospitalizado:
angustia, ansiedad, desmotivacion, aburrimiento, etc. . ., se deben tener en cuentaala
hora de trabajar con él. Por eso se recurre a una serie de técnicas encaminadas a fo-
mentar en estos nifios su creatividad, perfeccionamiento de destrezas, habilidades, ca-
pacidades manuales, utilizacion y familiarizacién con el material médico, desarrollo de
nuevas habilidades referentes a su enfermedad y si es posible utilizacién de las nuevas
tecnologias (Internet, video conferencias, mail, etc.).

Ante esto se propone, tener presente que la finalidad del Aula Hospitalaria es, ofre-
cer al alumno un lugar en el que pueda continuar el normal desarrollo de sus activida-
des (Guillén y Mejia, 2002).

En esta atencién, segtin los autores que revisé, existen dos elementos claves que son:
la relacion con los padres y con el personal sanitario.

La relacion con los padres debe ser, en lo posible, diaria y permanente, ya que son
ellos junto con sus hijos quienes pueden orientar sobre cualquier asunto tanto escolar
como emocional, y ala vez sirve de nexo entre la escuela de procedencia del menory
con los tutores del Aula Hospitalaria.

La relacién con el personal sanitario debe ser también continua, ya que ellos muchas
veces son quienes estimulan y apoyan en todo momento la asistencia de los nifios hos-
pitalizados al Aula. Ademasy de suma importanciaatravés de ellos es posible tener
lainformacion sobre el estado del nuevo alumno y de aquellos que ya asisten al aula o
si consideran que es mejor que algiin nifio sea atendido en su habitacion. Es el perso-
nal sanitario quien determinaratodo esto. Es decir el Aula Hospitalaria es un trabajo
multidisciplinario, todo el tiempo.

Las aulas existentes en otros paises, cuentan con un espacio dentro del hospital desti-
nado aatendera los nifios ingresados en Pediatria, aunque la atencion se extiende atodos
aquellos servicios del hospital donde hay nifios que precisen de atencién y que porel tipo
de patologias que presentan o por su estado de salud, no pueden acudir al aula.

Algunos de los servicios médicos en los cuales se reciben y son atendidos un ma-
yor numero de nifios y que ademas, la duraciéon del ingreso es prolongada son:

Unidad de traumatologia.

Unidad de cirugia genera.

Unidad de neurocirugia.

Unidad de otorrino-maxilofacial.

Unidad de hematologia.

Unidad de infecciosos.

Unidad de psiquiatria.

Unidad de Cuidados Intensivos de Pediatria.

Unidad de oncologia.(México, tanto en el INp como en el Hospital Federico
Gomez).
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® Unidad de Nefrologia (México).

En este sentido la poblacion a la que estaria destinado este programa y por lo tanto las
actuaciones del Aula Hospitalaria, sera la de nifios y nifias, que estén en edad escolar
basica, es decir, desde tercer grado de kinder, hasta tercero de secundaria, (este perio-
do es el comprendido por la Secretaria de Educacién Publica como el nivel basico).
La poblacién objeto de atencion abarcaria los siguientes grupos:

* Nifios y nifias de larga hospitalizacién (periodo superior a un mes).
* Nifios de media hospitalizacion (entre 15 y 30 dias).

* Nifios de corta hospitalizacién (menos de 15 dias).

* Nifios atendidos en los denominados hospitales de un dia.

Otro elemento indispensable que debe ser tomado en cuentaes, lamovilidad que el
nifio presenta dentro del hospital, es decir se pretende trabajar con nifios que:

¢ Pueden desplazarse al aula hospitalaria.

¢ Alumnos que por prescripcion facultativa no pueden abandonar la planta.

* Alumnos que por prescripcion facultativa deben permanecer en camao ensu
habitacion (aislados, infecciosos, transplantes, etc.).

2.1.2 ANTECEDENTES

Las Aulas Hospitalarias surgen ante la necesidad de resolver los problemas de escolaridad
de aquellos nifios que durante un periodo de tiempo, mas o menos prolongado, dejan
de asistir al colegio de forma regular.

El modelo mas temprano de esta preocupacion la tenemos en Francia, pais que dio
sus primeros pasos en este sentido a finales de la Primera Guerra Mundial, dentro de
una politica encaminada a proteger la salud infantil, expuesta a contagiarse de tubercu-
losis, creando paraellos las denominadas Escuelas al Aire Libre (Grau y Ortiz, 2001).

Pero fue a finales de la Segunda Guerra Mundial cuando la escuela se introdujo de
forma definitiva en los hospitales franceses, con la creacion de los primeros puestos
de ensefianza en los hospitales, que se vio reflejada con el decreto del 23 de julio de
1965, por el que se obligaba a dar atencién escolar alos nifios y adolescentes atendidos
en los establecimientos sanitarios especializados (casas de cura, casas de salud, etc.)’.

Desde entonces las medidas tomadas por los diferentes gobiernos franceses han
sido encaminadasa lograr la integracién escolar de los nifios con algin tipo de minusvalia.

5 Taburno, N. (1999). La educacion nacional'y la escolarizacion de nifiosy adolescentes con problemas de salud
en Francia. Una larga historia, intervencion Educativa en el Medio Hospitalario”, vi Jornadas Pedagbgicas
Hospitalarias, 22-23 mayo 1997.
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En Espafia el funcionamiento de las Aulas Hospitalarias es mas tardio, al menos
desde el punto de vista legislativo; sin embargo, esta actuacion a nivel particular en al-
gunos hospitales ha venido siendo habitual desde hace mas de treinta afios, através de
una iniciativa de algunos profesionales ajenos a la escuela (enfermeras, auxiliares,
celadores, etc) Alguacil Villaverde, en Grau y Ortiz, (2001), que posibilitaron mas tar-
de lallegada a los hospitales a maestros que dieron un nuevo enfoque a la atencién del
nifio hospitalizado.

En este sentido destaca el Hospital Nacional de Parapléjicos, de Toledo, que en
1974 puso en marcha y creé cinco aulas con la tinica intencién de atender las necesida-
des educativas de los nifios ingresado (Grau y Ortiz, 2001).

Sin embargo, esta actuacién fue un caso aislado en el contexto general de los hos-
pitales espafioles, que ante la falta de un marco legislativo apropiado no adopté como
practica habitual la atencién educativa de los nifios hospitalizados. Hubo que esperar a
1982 para encontrar la primera referencia legislativa en la que se establece la actuacion
educativa que se debe llevar a cabo en los centros hospitalarios y que desarrollé un
principio basico mismo que quedo establecido en su Constitucion, este principio ba-
sico dice tal cual:

“Todos los esparioles tenemos devecho ala educacion siendo los poderes priblicos los encargados
deeliminar cualquier obstaculo que lo dificulte” (Guillén y Mejia, 2002).

Esta frase es realmente muy parecida a la que nosotros tenemos en nuestra constitu-
cidn, en el articulo tercero, pero desafortunadamente no hemos podido llevarlo a
cabo como lo han hecho en Espafia y espero que algin dia logremos hacerlo.

En México, ain no tenemos un Aula Hospitalaria, que cubra todas las areas de la
Pedagogia Hospitalaria, pero hoy graciasa donaciones y voluntarios, en el Hospital
Infantil Federico Gomez, se tiene un espacio destinado exclusivamente a la atencién,
artistica, recreativa y cultural de los nifios hospitalizados y que asisten a consulta exter-
na, este lugar es el ARCA y los padres y nifios que acuden o permanecen internados,
reconocen como un lugar muy bueno y enriquecedor para sus hijos.

2.1.3 OBJETIVOS

Actualmente las Aulas que existen en otros paises, tienen perfectamente establecidos
sus objetivos que abarcan lo pedagégico, psicolégico y social. Estos objetivos responden
a las necesidades que se han presentado dentro del hospital y los alcances que el per-
sonal puede lograr.

Estos objetivos tienen un marcado caracter educativo- formativo, entendido esto
como aquel conjunto de pautas encaminadas, no sélo a la consecucién de metas pu-
ramente académicas de acuerdo a la edad, sino que pretenden también, en sentido
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amplio educar al sujeto para la enfermedad: su conocimiento, manejo, el modo de en-
frentarse a ella, el saber distribuir su tiempo libre y de ocio en el centro sanitario, el
continuar dentro de sus posibilidades y patologias con una vida social y de relacién lo
mas parecida a la que llevaba antes de su enfermedad (Guillén y Mejia, 2002).

Ensintesis el objetivo general aalcanzar es: proporcionar una atencién educativa-formativay
humanaalos nirios ingresados en el centro hospitalaria

Por lo tanto los objetivos del Aula Hospitalaria son segiin lo propuesto por Grau
y Ortiz (2001):

* Continuar, siempre que las condiciones de salud lo permitan, el curriculo
establecido con caracter general en el nivel correspondiente a cada nifio hospita-
lizado, realizando en cada caso necesario las oportunas adaptaciones curriculares.
¢ Facilitar la integracion del nifio en su nivel de escolarizacién en el momento en
que se produzca el final de su periodo de hospitalizacion, afianzando su seguri-
dad y autoconcepto a través del proceso educativo desarrollado en el hospital,
* Paliarel retraso escolar en las areas curriculares ocasionado por laausencia del
centro durante el tiempo de hospitalizacién a través de la continuidad de las acti-
vidades escolares.

® Conseguir atraves de las diversas areas curriculares que el nifio sea capaz de
valorar y situar correctamente las dimensiones reales de su enfermedad, evitan-
do que se produzcan procesos de angustia y aislamiento.

® Dar un caracter positivo y un contenido formativo a los tiempos libres y de
ocio en el hospital.

¢ Disefiar y desarrollar actividades de caracter formal e informal que colaboren
en ofrecer unaatencién educativaal nifio hospitalizado, mediante las que se me-
jore su estado en el aspecto psico-afectivo.

Estos objetivos que acabo de enumerar los especialistas de Espafia, los agrupan en
tres bloques:

a) Pedagogicos

Se pretende evitar la marginacion del proceso educativo y posibilitar asi la incorpora-
cion a su vida normal, ademas de dar una educacion para la salud, incluyendo el
manejo y control de su enfermedad. Paraello:

* Hay que elaborar programas flexibles y sobre todo individualizados, en los
que el punto de partida sean los intereses, expectativas y nivel de competencia
curricular que presente cada nifio.

® Deben establecerse las medidas necesarias para que el nifio pierda lo menos po-
sible, el contacto con sus comparieros y maestro(s) del centro educativo de origen.
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¢ Debe procurarse mantener vivalainquietud por aprender y ejercitar el habito
de trabajo.

* Hay que favorecer la ocupacion constructiva del tiempo libre, mediante ac-
tividades estructuradas que contribuyan al desarrollo integral del nifio.

¢ Esimportante motivarles constantemente para que establezcan relaciones
positivas con el medio desconocido y hostil en el que se encuentran.

® Se deben organizar actividades terapéuticas y especificas en casos concretos.
® Es necesario establecer, planear y organizar individualmente una formacion
dirigida a cada padecimiento, que abarque las razones, consecuencias, tratamien-
to y control de la enfermedad. Esta educacion para la salud debe darse junto
con el personal médico.

b) Picolég

Se pretende conseguir la mejor adaptacion posible de los nifios y nifias al nuevo medio,
asi como que lleguen a comprender qué es lo que le esta sucediendo y porque. Para
ello:

* Hay que contribuir a disminuir las vivencias negativas, de ansiedad y angustia
que el nifo/a experimenta en su proceso de hospitalizacion.

* Con lainformacién adecuada y contrastada, y respondiendo a las inquietudes
e intereses del nifio se aclararan, con un lenguaje de acuerdo asu nivel de desarro-
llo y comprension, todas aquellas dudas que pueda plantear acerca de su patologia.

¢)Sociales
Se pretende crear un ambiente lo mas cercano a su vida diaria, satisfaciendo la necesi-
dad de relacionarse que todo nifio en edad escolar manifiesta. Paraello, es importante:

* Crear un ambiente de humanizacion en el hospital, basado en relaciones de
confianzay seguridad.

* Creary dar origen a distintas situaciones de relacion, tanto en el aula, como en
su habitacion, que favorezcan las relaciones interpersonales entre los distintos ni-
fios ingresados en el centro hospitalario.

* Comunicacién continua con los familiares.

* Creaci6n de un espacio donde los familiares puedan relacionarse e intercam-
biar experiencias y opiniones respecto a la enfermedad de sus hijos.

2.1.4 CONTENIDOS

Los contenidos a impartir en las aulas hospitalarias se hacen en torno alas necesida-
des, inquietudes y capacidades de los nifios y adolescentes internados, es decir, el
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programa a seguir con un nifio internado es cien por ciento individual, flexible y en
continuo cambio (educacion inclusiva).

Los objetivos de estos contenidos, como se ha venido diciendo a lo largo de este
trabajo, son hacer lo mas placentera que se pueda la estancia de los nifios y adolescen-
tesen el hospital y a minimizar los estragos psicologicos, académicos y emocionales de
lahospitalizacion y utilizar lo mejor posible el tiempo de ocio dentro del hospital.

2.1.5 METODOLOGIA DE LAS AULAS HOSPITALARIAS

En cuanto a laMetodologia que se lleva acabo en las aulas hospitalarias se ha visto
que las actividades de dinamicas de grupo, lidicas, plasticas, de ocio y tiempo libre
son las tareas mas sencillas y que se pueden realizar en un ambiente relajado, in-
tercambiando experiencias y vivencias personales lo que les permite olvidarse por
unos momentos de su enfermedad.

Es decir se parte siempre del juego, en su sentido mas amplio, como forma primera
de relacionarse con los nifios y nifias ingresados en el centro sanitario. A través de él, se
inicia el primer contacto y se puede predecir, en un primer momento, en qué medida
les ha afectado el ingreso.

Pero el juego no es la tnica forma de trabajo dentro del Aula Hospitalaria, tam-
bién forman parte de la metodologia el seguimiento del curriculo formal ¢, las activi-
dades recreativas y laanimacion a lalectura, las técnicas de expresion y comunicacion,
trabajos manuales, y la educacién para lasalud’.

Regresando al juego se dice que es capaz de poner de manifiesto las conductas mas
espontaneas, se elimina el recelo al aula y sobre todo, se evitael rechazo a la personaa-
dulta extrafia que se tiene delante, creandose un clima de mutua confianza y sentandose
las bases para futuras actuaciones mas regladas y relacionadas con el curriculo (Schaefer
y O’Connor,1988).

Logicamente el tipo de juego varia en funcion de laedad del nifio, y puede ir desde la uti-
lizacion de juegos didacticos, juegos de desarrollo de la inteligencia, juegos de rol hasta
los mas tradicionales como el parchis, damas, ajedrez, serpientes y escaleras, etc.

El juego como pauta metodolégica, debe seguir impregnando el resto de actuacio-
nes educativas futuras y su presencia debe ser mayor cuanto menor sea la edad del
nifio que asiste al aula(Guillén y Mejia, 2002).

Se dice que, ademas del juego existen otros pilares basicos en los que debe descansar
la metodologia de un programa de aulas hospitalarias. Estos principios, propuestos por
especialistas de Esparia, son:

¢ Curriculo formal entendido como el programa educativo, propuesto en nuestro caso por la sep, segin
el grado escolar que el nifio o adolescente internado cursa en el momento de su hospitalizacion.

7 Educacién para la salud, entendida como laensefianza, apoyo y guia para superar, aceptar y aprender
avivir con la enfermedad y secuelas, ademas de ensefianza de control y cuidado de la misma



PROPUESTA DE INTERVENCION EDUCATIVA INTEGRAL EN UN AULA HOSPITALARIA 45

Operatividad
Cualquier decisién acerca de la realizacion de una u otraactividad ha de tener en cuen-
tael grado de operatividad y funcionalidad que tiene.

Antes de poner en marcha una actuacién pedagdgica concreta debemos evaluar
previamente no solo las capacidades del nifio, sino el medio que nos rodea, el estado
de salud del paciente, el apoyo de los profesionales que también acttian sobre el nifio,
el grado de aceptacién por parte de los padres, etc.

Paraello, es fundamental la informacién previa para saber en qué medida es com-
prendida y compartida por los demas. Este principio metodologico abarca tanto las
actividades de tipo colectivo o grupales como las propiamente individuales.

Normalizacién
En las aulas hospitalarias existentes en Espaiia, se parte de la base de poner en marcha
actividades y actuaciones, tanto académicas como sociales, acordes con laedad y el con-
texto que rodean habitualmente al nifio.

Debemos actuar y tratar al nifio, en el aula, como si de un colegio “normal” se tra-
tase, introduciendo aquellas variantes que por motivos del estado de salud, caracteristi-
cas de la patologia, situacion presente, etc., sean necesarias(Guillén y Mejia, 2002).

Silo que se busca es que el nifio se comporte como es y siga con un ritmo adecuado
en la consecucion de los objetivos planteados, no debemos olvidar este principio.

Si el nifio percibe que existe relajacién en la disciplina escolar propia de un centro
ordinario, afloraran en él sentimientos de ansiedad, temor y sobre todo un sentimien-
to de desconfianza. En su mente apareceran interrogantes tales como ¢Por qué me
tratan de forma distinta?, ;Realmente estoy peor de lo que me han dicho?, etc. (Guillén
y Mejia, 2002).

Ensenianza individualizada y personalizada
Se dice que, se debe impartir un tipo de ensefianza que tenga en cuenta las caracteristi-
cas propias de cada nifio. La programacion o las actuaciones pedagoglcas deben estar
adaptadas, adecuandose al nivel escolar, a sus intereses y a su situacion afectivay de sa-
lud, desarrollandose los ajustes y las adaptaciones curriculares que sean pertinentes a
criterio del maestro y personal sanitario.

Al plantearnos la individualizacion, tenemos que tener en cuenta que, en la medida
de lo posible, debemos enlazar con las programaciones de origen, aunque sea de for-
ma flexible y adaptada a las nuevas circunstancias.

Formacién global
Cuando se habla de esto se busca integrar el medio sanitario en el que los nifios estan
viviendo en la programacion del aula, dandole una dimension positiva y sirviéndose
del hospital como fuente de recursos educativos y motivadores, procurando impreg-
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nar de realidad los distintos bloques que se programen. Es decir, no solo se busca una
formacién de tipo escolar, sino que ademas el medio en el que se encuentran vivien-
do sea una fuente de aprendizaje.

Socializacion
Lo que se busca es, fomentar conductas de relacién con el grupo de iguales. Es im-
portante que se retinan todos en el aula con el fin de contribuir con ello al principio de
normalizacién (Guillén y Mejia, 2002).

Al mismo tiempo, el nifio observa la situacién de sus otros companeros que par-
ticipan, juegan, estudian, etc., a pesar de encontrarse en un medio ajeno y en principio
extrafio.

Accibn participativa
El desarrollo de los programas se realiza siempre y en la medida de lo posible, con la
participacion de:

e El personal sanitario, quien asesora en los aspectos técnicos de la enferme-
dad del nifio en sus posibilidades fisicas y de salud que aconsejan la atencién
escolar e informan sobre las posibilidades de actividad y rendimiento del alumno.

* Los profesores o tutores de su escuela de origen, que ofrecen los datos de
informacion inicial que se consideran necesarios para la programacion. Asimis-
mo pueden facilitar actividades, de las distintas areas, que el nifio esta acostumbrado
arealizar en clase.

* Los padres deben participar en los procesos de recuperacion de la enfermedad
de su hijo, y en los procesos educativos, sobre todo en lo que se refiere a la edu-
cacion y organizacion del manejo de su enfermedad, y del tiempo libre y de ocio
mientras permanezca ingresado.

Estos principios metodologicos no forman compartimentos estancos de actuacion,
estan interrelacionados unos con los otros y todos ellos deben encerrar un componen-
te motivador importante que surge de la propia actividad y de las inquietudes y vivencias
del alumno.

Dado que en la Pedagogia Hospitalaria la forma de abordar cualqumr problemauca
planteadaes 51empre multidisciplinar, es preciso manejar otras perspectivas para enri-
quecer la accion educativa, con sus objetivos y estrategias.

Para lograr esto es necesario conocer los condicionantes que van a determinar la
metodologia.
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2.1.6 CONDICIONANTES QUE DETERMINAN LA METODOLOGIA

En lasaulas hospitalarias, existen unaserie de condicionantes que determinan las caracteris-
ticas propias de la metodologia. Los mismos condicionantes se dan también en otros
centros educativos pero, en las Aulas Hospitalarias, se multiplican, del mismo modo que
son més importantes sus repercusiones (Guillén y Mejia, 2002). Este tipo de condicionan-
tes pueden llegar a influir de tal manera, que en ocasiones no permitiran llevar a cabo los
principios metodolégicos enumerados antes. Los podemos clasificar en:

1.-Condicionantes fisicos: que tienen su origen en situaciones de aislamiento, patologias
de caracter infeccioso, inmovilizacién, etc.

2.- Condicionantes psiquicos o sociales: por motivos que tienen que ver con en-
fermedades oncoldgicas, terminales, ruptura de relaciones normales en su entorno

habitual, etc.

Cuando se conocen cuales son los condicionantes, es entonces cuando se puede planear
y empezar con un programa de intervencion educativa en el centro hospitalario.

Ademas de estos principios metodologicos, en Espafia, se manejan los diferentes
modelos psicologicos de analisis del retraso en el desarrollo, como fuente paraeviden-
ciar las necesidades educativas especiales y asistenciales de los nifios con problemas de
salud.

Justifican esto diciendo que, es dificil saber si las necesidades presentadas son debidas
s6lo asu enfermedad o a trastornos asociados con una problematica emocional sub-
yacente a otras implicaciones personales, familiares o sociales por lo que consideran
importante contemplar cada una de las situaciones desde cada uno de los modelos
que ofrece la Psicologia (Grau y Ortiz, 2001).

En cuanto al modelo psicométrico nos dicen que, no es capaz de derivar estrate-
glas especificas de intervencion, sino que son: el modelo evolutivo, el modelo conductual,
el modelo cognitivo y sobre todo el modelo dinamico los que estan al alcance de psi-
cblogos y pedagogos, que tras llevar a cabo la valoracién de necesidades pueden
poner en practica el tratamiento (Grau y Ortiz, 2001). Lo que trae a colacion pensar
que su estudio resultaria de utilidad en la formacion del pedagogo y sobre todo si se

dedicaala Pedagogia Hospitalaria.
2.1.7 MODELOS

A continuacion presento una serie de modelos educativos, mismos que son tomados
de los propuesto por Grauy Ortiz, (2001), en su libro titulado “La pedagogia hospitala-
ria en el marco de una educacion inclusiva”y que proponen como formas y estrategias de
intervencion educativa para laborar en un Aula Hospitalaria.
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Modelo evolutivo: Los modelos evolutivos se centran en aspectos especrflcos del
desarrollo: laautonomia, la competenma social y las estrategias cognitivas de modo
que no se puede estudiar al nifio y su desarrollo de manera aislada sino que las apti-
tudes cognitivas y emocionales se desarrollan a partir de la integracién social, y precisan
el vinculo afectivo para su desarrollo.

En este sentido, los modelos evolutivos marcan las pautas de desarrollo y marcan las
adquisiciones conductuales que deben constituir los programas de intervencion, estos
modelos son propuestos por Saenz-Rico, en Grau y Ortiz, (2001).

Las técnicas de intervencion que pueden derivarse son: los programas de atencion
temprana, la educacion psicomotriz y laeducacion perceptivo motriz, en cuanto se su-
ponen una maduracién y un aprendizaje previo para llevar ala fase de la simbolizacion.
El modelo evolutivo es util paracompensar el retraso en el desarrollo y favorecer el a-
prendizaje académico en relacion alos diferentes estadios y etapas del sistema educativo,
asi como promover la autonomia del nifio hospitalizado involucrandolo en latoma
de algunas de sus propias decisiones (aseo, trabajo, ocio, entre otras.).

Modelo Conductual: El analisis funcional de la conducta controla tanto los eventos
que estan condicionando una conducta como los que la estan sosteniendo.

Los programas de modificacion de conductaimplican los principios de reforzamien-
to, castigo la extincion; las técnicas de moldeamiento, y encadenamiento, control de
estimulos, generalizacién, modelado y autocontrol; los procedimientos para acrecen-
tar respuestas, para adquisicién de respuestas y para eliminacion de respuestas.

A nivel metodolégico, el analisis funcional de la conducta implica la observacion de la
conducta durante largos periodos de tiempo y el uso del disefio intrasujeto, disefio de
series temporales y disefio de caso tnico.

Su utilidad es grande para la creacion de repertorios conductuales adaptados que re-
dunden en la mejora de la calidad de vida del enfermo, como pueden ser la adquisicion
de habitos de autonomia y autocuidado, de habilidades sociales, de recursos de afron-
tamiento, de control del dolor o sencillamente de aprender a convivir con la enfermedad.
Incluso la naturaleza del dolor determina pautas de actuacion que de alguna manera
pueden autocontrolarse y también utilizarse como control de estimulos, manejando el
entorno en funcion de los objetivos. De esta manera el modelo conductual, se une a
las estrategias utilizadas en la reeducacién corporal, sobre el cuerpo doliente, y al ne-
gociar con el dolor.

“Estemodelo siemprefavorecela mejoria delos suetos tratados, teniendo experiencia nosotros
ennirios deficientes mentales gravementeafectados ynirios conautismo institucionalizados”
(Grauy Ortiz, 2001; 54).
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Modelo Cognitivo: El modelo Cognitivo se interesa en los procesos de memoria a
corto plazo la percepcmn o el aprendizaje discriminativo; pero también por las es-
trategms cognitivas y la capacidad por generalizar estrategias ya adqumdas aotras
situaciones dadas. Se dice que fueron antecedentes de la intervencion cognitiva los
programas de estimulacion temprana y programas perceptivos- motores. Este modelo
se trabaja con un pre-test, que es una evaluacion del potencial de aprendizaje, a con-
tinuacion se hace un programa de enriquecimiento cognitivo que, a su vez, vaseguido
de un test post-tratamiento.

Todo ello es de utilidad para mejorar las estrategias cognitivas en nifios en situa-
cién de desventaja o con dificultades de aprendizaje.

Modelo Dindmico: El enfoque dinamico contempla la subyacente problematica e-
mocional que pueda existir por falta de motivacion, frustracion y dificultad en el
proceso de inter-relacion.

A través de las pruebas proyectivas se pone de manifiesto la correlacion existente
entre la ansiedad y el fracaso en el rendimiento. Incluye las técnicas de expresion y
comunicacién como son: la expresién plastica, dinAmica, musical, corporal y drama-
tica. Ademas del juego en todas sus manifestaciones, cuentos, asi como las terapias
derivadas: plastiterapia, musicoterapia, ludoterapia, mimoterapia, terapia psicomotriz,
psicodrama, danzaterapia, terapias creativas en general y terapia familiar en caso par-
ticular. Entrarian de lleno en el marco de una accién educativa simpatética y de forma
especial en laautorrealizacién y la reeducacién emocional.

Se trata de vivenciar unaactividad creativa liberadora, contra el embotellamiento
de las emociones, el bloqueo emocional, la ansiedad, la carencia afectiva, soledad, ais-
lamiento o el aburrimiento, para paliar o rentabilizar las posibles sensaciones vividas
por la enfermedad.

Concluyendo lo que se pretende es, un abordaje global de la problematica per-
sonal, a partir de todos los modelos o de algunos o de uno solo, en funcién de los
cuales se estableceran las estrategias especificas de intervencién mas adecuadas para
cada caso, sin perder de vista, la dimensién familiar y social que tiene la situacién de

enfermedad.
2.1.8 JUEGO ELEMENTO FUNDAMENTAL DEL AULA

Otro punto importante que debe ser tomado en cuenta, en el trabajo dentro de un
hospital y en especial con nifios y que, ademas es considerado como uno de los ejes
mas importantes de la pedagogia hospitalaria es el Juego. Del cual presento a con-
tinuacion un resumen.

Aungque el juego y todas sus funciones no han sido totalmente explicadas, ya se
cuenta con conocimientos que indican que es crucial para la salud mental de los nifios.
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Erikson escribe que: “Expresarse a través del juego es la forma mas natural de
autoterapia de que dispone un nifio. Es posible que el juego desemperfie muchos otros
papeles en el desarrollo del nifio, pero es indudable que lo utiliza para contrarrestar sus
derrotas, sufrimientos y frustraciones”.

El juego es un fenémeno natural que conduce al aprendizaje; es imaginativo, pero al
mismo tiempo se relaciona con la realidad. El juego también fomenta y refleja las
complejidades en el estilo de desarrollo emocional. A través del juego, el nifio, expre-
sa sus sentimientos, fantasias, miedos y conflictos, en un esfuerzo por superarlos y, al
hacer esto, da un paso hacia un comportamiento psicologicamente mas maduro (Petri-
llo y Sanger, 1975).

Laenfermedad y la hospitalizacion constituyen una de las mayores tensiones que pueden
presentarse en la primera infancia. Producen un cambio profundo en el estilo de vida del
nifio; se enfrentan alaseparacion de sus padres, y pierde laseguridad de las rutinas familia-
res. Se encuentra, también, ala merced de un ambiente hostil; un mundo extrafio en suas-
pecto, sonidos y olores, poblado por gente desconocida que le inflige dolores.

Las tensiones aumentan en esta atmosfera provocadora de angustia, especialmente
cuando no existen recursos para mantener la actividad normal del nifo. El juego
devuelve, en parte, aspectos normales de la vida y previene mayores perturbaciones
(Petrillo y Sanger, 1975).

El juego también proporciona al nifio la oportunidad de reorganizar su vida, dis-
minuyendo asi su ansiedad y dandole un sentido de perspectiva. Cuando carecen de la
oportunidad de jugar, frecuentemente se ha visto que, recurren los nifios a un com-
portamiento destructivo e intratable. Ademas sin una comunicacion apropiada que
permita al nifio compartir sus ideas durante el actual periodo de tensién, puede encon-
trar métodos para aliviar sus sentimientos de una manera patologica. Estos métodos,
nos dicen (Petrillo y Sanger, 1975), crean por st mismos problemas, mientras que la
tension puede permanecer ocultay sin hallar unaadecuada solucion. Es decir, la hos-
pitalizacion crea una situacidn de experiencias nuevas y de una gran cant idad de
informacién que debe asimilarse rapidamente. En general, la mayoria de los nifios
requieren de mas tiempo para comprender lo que sucede y no son suficientes las
pocas horas que toma el proceso de admisién.

Paratener una mayor comprension, el nifio hace preguntas unay otravez y pocoa
poco. Se ha visto que puede obtenerse un beneficio mayor cuando los nifios pueden
utilizar todos sus sentidos para tratar de comprender: el equipo médico que se utiliza-
ra; las habitaciones en las que estara; como se sirven los alimentos; como se utilizan los
bafios y los detalles de los procedimientos médicos (Schaefer y O “Connor, 1988).

El contacto fisico con los instrumentos como: estetoscopio, abatelenguas y jerin-
gas, nos dice Golden en Schaefer y O 'Connor, (1988) puede agilizar el proceso de
asimilacion y ayudar a contestar sus preguntas. La seguridad del salon de juegos permite
la confrontacion activa de las fantasias temidas mediante la exploracion y la manipula-
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ci6n de los instrumentos y materiales médicos, de la representacién de papeles de los
procedimientos médicos, asi también compartir sus preocupaciones con otros nifios
(Petrilloy Sanger, 1975) Ademas de esta disminucion de ansiedad y temor al pro-
cedimiento quirtrgico, el juego genera confianza de parte del nifio en los adultos que
juegan con él y que lo rodean en ese momento. -

Dentro de las aulas hospitalarias se manejan dos formas de trabajo con los nifios,
individual y grupal, lo mismo ocurre con el juego. En la terapia de juego individual se
enfatiza la relacion adulto-nifio. Y en la terapia de juego de grupo se da gran importan-
ciaa la relacion adulto-nifio y ala nifio-nifio. Ambos tipos de relacién son importantes
para la adaptacion saludable del nifio ala hospitalizacion (Petrillo y Sanger, 1975). El
salon de juegos proporciona también un escenario mas natural en el que el nifio es ca-
paz de observar, aprender y de esta manera ayudar a los médicos a valorar mas la
enfermedad y la recuperacion.

Como yadije, el juego es de fundamental importancia para el desarrollo y crecimien-
to normal desde la infancia en adelante, esto lo ha dicho Erickson (1950) y Freud,
(1965). Para ellos toda las areas de desarrollo parecen estar influidas por el juego:
social, motora fina, cognoscitiva simbolica, motora gruesa y emocional.

A través del juego, el nifio aprende a dominar su ambiente a enfrentarse a las ten-
siones diarias y a establecer relaciones con otros nifios. Se dice entonces que, las ac-
tividades en el salon de juegos ayudan a fomentar el sentido de normalidad en el nifio,
fortaleciendo y manteniendo intactos los esquemas basicos de su identidad. Por lo
tanto, el desarrollo de programas de juego en los hospitales tiene grandes beneficios.

Primero: estos programas ayudan a proporcionar un mejor cuidado de la salud
(Petrillo y Sanger, 1975); las ansiedades relacionadas con la enfermedad y con la hos-
pitalizacion se reducen o al menos se evita que aumenten (Petrillo y Sanger, 1975). A
medida que mejora la salud psicoldgica, la recuperacion fisica se obtiene mas rapido.
Los nifios se vuelven mas cooperadores y de esta manera las exploraciones son mas
rapidas (Schaefer y O ’Connor, 1988).

Los programas de juego también tienen el potencial para ayudar a las familias. Los
padres se sienten consolados al saber que las necesidades emocionales de sus hijos
estan siendo satisfechas. Al crear un programa de juego en el hospital, los autores nos
sugleren que, se contrate un personal adiestrado que lo lleve a cabo. No es recomenda-
ble que las enfermeras proporcionen este servicio a los nifios solo en su tiempo extra,
ya que cuando aumenta el trabajo, son éstas actividades las que se ven afectadas (Petrillo
y Sanger, 1975). Se considera de gran importancia la constancia y la consistencia del
personal para obtener el desarrollo de relaciones de confianza, considerado esto como
“lacolumna vertebral de un programa de juego exitoso”.

Los autores revisados, sugieren que todo el personal pase cierto tiempo en el salon
dej Juegos y participe en las actividades de juego. Esto entre otras cosas, hara que el
nifio reconozcay vaya creando lazos de confianza con los nuevos sujetos que le rodean.
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Salén de juegos
Se sugiere que el salon de juegos sea accesible, no debe ser un recinto que aisle al nifio del
hospital, tampoco tiene como objetivo protegerlo del mismo, sino de hacerle frente. En
algunos hospitales no se dispone de un cuarto exclusivo para el juego, en estos casos
puede utilizarse una seccién de otro cuarto(Schaefer y O “Connor, 1988). Y se ha de-
sarrollado otro concepto que es el de la carreta de juego; esta se utiliza de dos maneras:
una, como depésito para guardar los juguetes y la otra para ser utilizada como un
juguete.

En la primera, nos dice Golden en Schaefer y O "Connor, (1988), la carreta puede
convertir cualquier cuarto en salon de juegos, en tal caso, ésta necesita disefiarse para
obtener una maxima utilizacién del espacio, almacén y facil accesibilidad.

En la segunda, la funcion principal eslamovilidad, ya que la carreta puede llevarse de
habitacion en habitacion por todo el hospital y utilizarse a un lado de la cama del pacien-
te. La carreta se puede construir de tal manera que se transforme en mesa y caballete.

Los horarios de la sala de juego, como en todo deben establecer claramente tanto a
nifios padres y personal de lasala o piso. Ademas, éstasala puede utilizarse parael juego
libre o bien parael juego dirigido con nifios especificos, y una vez mas esto debe quedar
claramente establecido.

Material para la sala de juegos
Se dice que, deben considerarse cuidadosamente los juguetes que se utilizaran en el sa-
16n de juegos o en la carretilla.

Los juguetes y juegos que se recomienda deben incluirse son: varias piezas del
equipo del hospital como: jeringas, estetoscopio, mesa de exploracion de juguete,
batas blancas, guantes y mascarillas. Tambien se recomienda contar con titeres ya que,
muchas veces los procedimientos quirtrgicos son explicados por medio de titeres.
Ademas el juego de titeres se recomienda para dramatizaciones sociales, ya que fomen-
tan el uso del lenguaje.Un punto importante y que no habia tocado en el trabajo, son
las salas de espera. Mientras el nifio espera para ver al profesional de la salud, la
ansiedad y el temor son muy altas, sobre todo en paises como el nuestro, donde es
tanta la poblacién demandante y tan deficiente, el sistema de salud, aunque afor-
tunadamente hay sus excepciones. Schaefer y O "Connor, (1988), sugieren que las salas
de espera se seccionen de tal manera que proporcionen un area adecuada para jugar
con juguetes accesibles almacenados en gavetas.

Este tipo de salén de juegos no s6lo humaniza un ambiente de por si austero, sino
también ayuda a reducir algunas de las tensiones producidas durante los periodos de
espera prolongados. Ademas, dentro de este salon de juegos, se sugiere que siempre
se encuentre un terapeuta o algtin especialista en esta area, puede ser un pedagogo.

En nuestro pais en el Hospital Infantil Federico Gémez se tiene un espacio, que
podriamos considerar como un salon de juegos, el ARCA, pero desafortunadamente



PROPUESTA DE INTERVENCION EDUCATIVA INTEGRAL EN UN AULA HOSPITALARIA 53

esta supeditado su uso a las horas que los voluntarios o prestadores de Servicio Social
marcan.

Uso del salon de juegos
A lo largo de este apartado, ya he ido mencionando el uso del salon de juegos, pero ahora
lo haré de forma un poco mas detallada. Segiin Golden en Schaefer y O “Connor,(1988),
existen dos enfoques diferentes con respecto a cuando los nifios deben utilizar el salén de
juegos. Uno de ellos permite que el salon se encuentre disponible para los nifios du-
rante todo el dia. El otro enfoque, sostiene crear horarios especificos para que los ni-
fios se entreguen en las sesiones de terapia de juego.

Existen argumentos respecto a cada uno de los enfoques. En cuanto al primero,
de que el salén de juegos este disponible todo el dia, se dice que es, porque como el
juego libre es una parte normal del desarrollo, y por lo tanto, las oportunidades de
juego deben estar disponibles a lo largo de todo el diay el restringir el uso del salon
de juegos serfa como restringir el desarrollo normal. Ademas se argumenta que, las
actividades de juegos provocan menos ansiedad que el permanecer en cama, y por
tanto, hacen que el nifio utilice mejor su tiempo durante el dia en el hospital. Y ba-
sados en la hipotesis de que el nifio necesita atencion inmediata en el surgimiento de
la ansiedad aguda, el salén debera estar disponible en cualquier ocasién.

Por Gltimo se argumenta que un ndmero mayor de nifios obtienen utilidad del sa-
l6n de juegos si éste esta siempre disponible (Schaefer y O’ Connor, 1988).

Por el contrario, existen también fundamentos para la utilizacion del salén de juegos
de manera estructurada y con restricciones de tiempo. En algunas ocasiones los tera-
peutas trabajan con un programa de actividades especificas organizadas que desea
conducir con un solo nifio, por ejemplo, prepararlo para alguna intervencion quirtr-
gica. En estos casos se establecen limites y actividades que el nifio tiene que hacer
(Schaefer y O "Connor, 1988). Ademas se argumenta que con un solo encargado o
terapeuta del salon de juegos, hace que sea necesario que el nimero de nifios a quienes
se les permita la entrada sea limitado.

Estas limitaciones pueden presentarse debido al tamafio del salon y al nimero y
tipo de juguetes. Y el hecho de que nifios de diferentes edades utilicen el salon al mis-
mo tiempo, puede ocasionar problemas de horarios, por eso se sugiere bajo este régi-
men reglamentario, organizar los tiempos segtin el grupo de edad, por ejemplo en la
mafiana los menores y por la tarde los adolescentes.

Estrategias para la intervencion de juego

Intervencion de juego basada en la edad del nifio
Golden en Schaefer y O’ Connor, (1988), nos dice que las estrategias de juego deben
tomar en cuenta muchos elementos y uno de ellos es la edad, del nifio o adolescente.
Se dice que, los nifios de dos a cuatro afios son mas susceptibles a la ansiedad que se



54 NAYELI LIMON

produce durante la hospitalizacion (Schaefer y O ’Connor, 1988). Debido a su nivel de
desarrollo, carecen de sofisticacién cognoscitiva para comprender su enfermedad y la
hospitalizacion resultante, asi como de la madurez necesaria para la separacién. Laca-
rencia de experiencias y la necesidad de seguridad hacen mas dificil la adaptacién ala
situacién nuevadel hospital.

Golden nos dice que, muchas veces aunque a estos nifios pequefios se les presente el
material de juego, pueden llegar a rehusarse a jugar. El nifio puede regresar hasta el gra-
do de no jugar hasta que se reemplace la relacion de amor y se retire laamenaza de sus
yos. Estos nifios se aferran a sus madres y lloran llenos de panico cuando se van (Schaefer
y O’Connor, 1988).

Lo que propone Golden (1988) es, hacer que los padres se encuentren presentes en el
salon de juegos durante laadmision, ya que esto ayudaa la transicién. Sin embargo, el pa-
dre tendra que retirarse y es entonces cuando se requiere de una firmeza amable para
ayudar al nifio hasta el comienzo de la proxima visita de los padres. Se requieren varios
ensayos de ir y venir paraque el nifio se dé cuenta que los padres regresaran.

Entre tanto el apego transitorio hacia otro adulto ayuda a que el nifio utilice el juego
paraexhibir su temor, ira, tristeza y confusion (Schaefer y O “Connor, 1988).

Los nifios de cuatro y siete afios ya no sufren las ansiedades de separacion de los
mas pequefios, sin embargo, se preocupan sobre la mutilacion de su cuerpo (Petrillo y
Sanger, 1975).

Socialmente, son mas activos con los demas nifios, pero atin demuestran preo-
cupaciones acerca de la relacién con los adultos. Los aspectos de autoridad se pronun-
cian por obtener cierta medida de control sobre sus vidas, y de manera continua
prueban los limites (Schaefer y O ’Connor, 1988). Ademas, nos dicen estos mismos
autores, que su nivel de desarrollo cognoscitivo ain no es suficiente para que compren-
dan las necesidades de los procedimientos médicos. A pesar de que ya no se angustian
con laseparacion, experimentan ira ante las injusticias percibidas y agresiones contrasu
cuerpo. Esta ira, se dice que, puede reprimirse por la creencia de que si la expresan per-
maneceran mas tiempo hospitalizados o que les pondran mas inyecciones.

Se ha visto que, otros nifios sin estas limitaciones pueden volverse muy activos in-
yectando repetidas veces a los muifiecos o aplicandoles procedimientos médicos ma-
liciosos (Schaefer y O’Connor, 1988). Esta clase de actitudes se consideran ttiles y un
elemento paraque el pcdagogo o encargado del salon de juegos, pueda explicarles, la
realidad de las cosas y que existen buenas razones para los diferentes procedimientos
médicos.

Los nifios de ocho afios hasta la pubertad se preocupan del dominio de las relacio-
nes con sus semejantes. Y cuando existen problemas médicos cronicos o mortales,
ellos ya son capaces de comprender el concepto de muerte. A diferencia de los menores
ellos yaempiezan a investigar las razones de su hospitalizacion. Se familiarizan con el
lenguaje médico cuando se les explica lo que se les ha hecho o lo que les sucedera
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(Schaefer y O 'Connor, 1988). Este grupo de nifios, se dice que, ya participan mas en
las actividades y en la conversacion general. Es mas, pueden interesarse por lo que su-
cede con sus amigos en la escuela y pueden tener gran importancia la visita de un com-
pafiero. Estos nifios ya no se conforman con explicaciones parciales de su enfermedad
o tratamiento a seguir, piden explicaciones detalladas de este proceso (Schaefer y
O’Connor, 1988).

Juego estructurado vs no estructurado
El juego como terapia esta dividido en estas dos ramas, estructurado y no estructura-
do. En las corrientes estructuradas, nos dice Golden en Schaefer y O’ Connor, (1988),
el terapeuta utiliza la bisqueda, descripcion y/o la reflexién, con base en la siguiente
hipotesis: “El juego es el medio natural que utiliza el nifio para penetrar en sus conflic-
tos; la ansiedad extrema inhibe al juego, ayudar al nifio a jugar facilita reducir la tensién
interior”. Y la utilizacion de temas, metaforas e interpretaciones le da mas direccion a
esta corriente y se piensa que ayuda al nifio a realizar conexiones cognoscitivas que
proporcionen la solucion del conflicto.

La terapia de juego estructurada tiende a basarse en un modelo de desarrollo de a-
prendizaje conductual. Donde el terapeuta intenta ayudar al nifio a que comprendacel
material nuevo, ensefiandole nuevos significados o bien puede intentar cambiar la
conductadel nifio que se muestra en las sesiones de terapia. El uso simbolico del juego
no se enfatiza tanto como el proceso del juego (Schaefer y O "Connor, 1988).

El decidir qué corriente seguir dependera de los objetivos terapéuticos. Golden,
nos propone dividir la intervencion entre los nifios preoperatorios y postoperatorios
(Schaefer y O “Connor, 1988). Los objetivos para los primeros incluyen la prepara-
cion paralacirugia inminente. Y el programa estructurado de ensefianza, se dice que,
puede ser mas adecuado debido a que se debe transmitir informacién muy especifica.

Por otro lado, los objetivos postoperatorios dan la oportunidad al nifio de que
exteriorice y reobtengael sentido del dominio. En este caso la corriente no estructurada
se considera, de mayor utilidad.

Los nifios hospitalizados que pierden el control de impulsos necesitan la terapia es-
tructurada que los ayudara a recuperar el control. Y se dice que, aquellos que utilizan
como defensa la negacion y la rigidez para lidiar con las ansiedades que provocael hos-
pital, requieren de un juego no estructurado.

Golden, agrega que, si un nifio no empiezaa jugar de inmediato al entrar al salén de
Juegos, el terapeuta no debe suponer que necesita direccion. Se debe distinguir cuida-
dosamente entre las tensiones que experimenta el nifio, surgidas del sal6n de juegos y
aquellas tensiones que éste trae del exterior. También se considera apropiado, un periodo
de tranquilidad en el que no se hagan preguntas o maniobras para que el nifio juegue.

Por ultimo, se dice que, ninglin programa de juego puede estar libre de limites y
reglas. Los tres grandes grupos de conductas que deben limitarse son: 1.- Atacar
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fisicamente a los demas; 2.- Lastimarse fisicamente asi mismo, y 3.- Destruir la propiedad.
La energia dirigida hacia cualquiera de estas conductas en el hospital necesita rediri-

girse hacia cualquier otra objeto como seria una pera de box (Schaefer y O ' Connor,
1988).

Manejo de problemas especiales de los nifios hospitalizados

Como ya lo he dicho, la hospitalizacion trae algunos problemas emocionales a los
nifios y adolescente internados. Para resolver estos problemas y/o minimizar los efec-
tos, la terapia de juego es muy utilizada.

A continuacién, mencionaré algunos de estos problemas y como gracias a la tera-
piadel juego se han logrado minimizar o dar solucién. Esta informacion viene de lo
propuesto, investigado y escrito por Golden en Schaefer y O 'Connor, (1988).

El primer problema es la separacién: Laseparacion es considerada como uno de los
problemas mas dificiles para el nifio hospitalizado. La intervencién de juego en esta area, se
ha visto que puede ser muy benéfica para reducir el impacto negativo de la hospita-
lizacion. Se dice que, diversos factores contribuyen a laadaptacion saludable del nifio. Uno
de los mas importante que se menciona, es la relacién que se establece entre el nifio y el
pedagogo hospitalario. Esta relacion se logra poco a poco, de forma no brusca, através de
sonrisas, proximidad, contacto fisico y visual, dependiendo de cada nifio.

La relacion que se establece entre el pedagogo hospitalario y el nifio internado, ayu-
da en la transicion entre la partida de los padres y su regreso. También, nos dice
Golden, ayuda a que el nifio no reprima o niegue sus sentimientos de apego. Y si los
padres pueden incluirse durante la formacién de esta relacién, ayudan mucho al nifio
en aspectos de lealtad.

Autonomia y dominio: La practica de la medicina moderna, hace que el paciente
actie como receptor pasivo de un tratamiento activo disefiado y llevado acabo a
menudo por un profesional anénimo de la salud (Schaefer y O "Connor, 1988).
Esta falta de control sobre las decisiones tomadas respecto a su propio cuerpo y vi-
da, hacen que los nifios pierdan ese sentido del dominio y autonomia. Pero paraello
esta el pedagogo hospitalario, pues puede ayudarlos a recuperar este sentido a traves
de la terapia de juego.

Una de las formas de intervencion del pedagogo hospitalario en esta rama, nos dice
Golden, es ayudando a que el nifio participe en su propio tratamiento (aunque sea un
poco) y ayudarlo a retener el sentido de competencia.

Lo primero se lleva a cabo permitiéndole al nifio participar en la eleccion respecto
al tratamiento del hospital. El nifio debe seleccionar el tipo de alimentos que consume
(en hospitales piblicos es muy dificil que se pueda elegir el men, pero por ejemplo el
nifio puede decidir que alimento quiere comer primero).

Cuando se le va aplicar una inyeccion, la enfermera puede darle a elegir el lugar
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donde se le aplicara (brazo izquierdo o derecho, gliteo derecho o izquierdo). O
simplemente con el hecho de informarle acerca de su tratamiento dentro de los limi-
tes impuestos por su habilidad para comprender, hace que el nifio participe.

Laayuda que se le daal nifio para que se sienta competente se realiza dentro del
P ’ ape % P g
juego, alentandolo a demostrar sus habilidades, creativas, de construccion, habilida-
des fisicas, entre otras, esto de diversas maneras. Pues el primer paso para que un nifio
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participe en el cuidado de su salud es hacerlo activo. La actividad en si y la inclusion en
el proceso médico ayudan a que el nifio logre laautonomia y el dominio en tanto se
encuentra hospitalizado (Schaefer y O "Connor, 1988).

Informacién médica y procedimientos: Se dice que, independientemente de la
edad, la mayoria de los nifios se benefician ante cualquier tipo de preexposicién al e-
quipo médico que se utilizara en ellos. Es mas, se sugiere que mucho de este material
sea llevado al salén de juegos y mostrarlo, en tanto que otro tipo de equipo, como el
de rayos “x” u otra maquinaria pesada se muestren mejor en el lugar de trabajo.

El nivel de comprensién del procedimiento y su propésito variaran con la edad del
nifio. Para los mayores, la informacién médica les proporciona el sentido de domi-
nio, y debe intentarse contestar atodas sus preguntas. Sin embargo, esta comprension
puede ser secundaria a la disipacién de fantasias (Schaefer y O’ Connor, 1988). Yasea
que los nifios tengan o no temores, respecto a su tratamiento o enfermedad, los au-
tores que revisé mencionan que es util anticiparlos y disiparlos con explicaciones y
demostrando de manera clara los limites de los procesos que producen temor. Reali-
zar los procedimientos en un mufieco grande es til ya que, esto puede repetirlo el
nifio por si mismo. Las representaciones y demostraciones pueden realizarse en el sa-
16n de juegos aunque el equipo no se utilice con todos los nifios que se encuentran ahi.
Dentro de una atmésfera de confianza, la seguridad y la formacién van de la mano
con laayuda que se proporcionaal nifio.

Cirugia: Se dice que casi toda la investigacion se ha dirigido a medir la eficacia de una
intervencién de juego para la reduccién o prevencién de la ansiedad pre y posquirtr-
gica. Chan en Schaefer y O "Connor, (1988) sefiala la importancia de tratar los aspectos
de lacirugia uno alavez y que el nifio nunca estara “completamente” preparado. Un
punto que casi siempre esta presente en este temor por las cirugia es la anestesia, se
dice que, algunos nifios creen que se les pondra a dormir y que nunca despertaran. Los
nifios con este tipo de confusiones, nos dice Golden, necesitan ayuda para comprender
ladiferencia entre el suefio natural y el suefio inducido por la anestesia.

Cassel en Schaefer y O ’Connor, (1988), usa un método de juego con titeres que se inicia
con el pedagogo hospita.lario asumiendo el papel de doctor y posteriormente invierte los
papeles para que el nifio lo sea. De esta manera el adulto puede proporc;ona.r unaexpli-
cacion completa de los eventos que sucederan y el nifio imaginar lo que pasara.
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Inyecciones: Algunos autores, afirman que las inyecciones son uno de los temas mas
comunesen el juego de los nifios con quienes trabajan. Y por lo tanto sugieren que es im-
portante para el “director del juego” ayudar a que los nifios comprendan a su nivel las
razones paraaplicarles la inyeccion y abrir unalinea de expresion para que los nifios ex-
terioricen sus sentimientos hacia este acto.

Incapacidad cronica: Los nifios que se encuentran en esta situacion, nos dice Golden
en Schaefer y O’ Connor, (1988), pueden sufrir sentimientos de inferioridad, inseguri-
dad, sentirse excluidos y carentes de motivacion. Cuando se trabaja con estos nifios
deben hacerse esfuerzos para mantenerlos activos y lograr su participacion. Se debe
hacer énfasis en el nifio completo a fin de que no se preocupen de su problema me-
dico. Estos nifios deben participar en las actividades normales del salon de juegos,
hasta donde sea posible. Ya que, esto se ha visto, los motiva y se sienten alentados a de-
mostrar sus capacidades de tal modo que sean reconocidas por los otros nifios y el
personal.

Muchos de estos nifios pueden demostrar ira y frustracién importante debido a sus
limitaciones fisicas y pueden necesitar que se les ayude a desarrollar formas para expresar
estos sentimientos en forma socialmente aceptable. Los nifios hospitalizados por perio-
dos superiores a una semana son los que corren mas riesgo (Schaefer y O “Connor,
1988).

Participacion de los padres. La necesidad de que los padres pan1c1pen en la hos-
pitalizacién de los nifios menores ha sido reconocida durante muchos afios. Esta no
solo ayuda a mitigar la ansiedad en los nifios, sino también en los propios padres
(Schaefer y O’ Connor, 1988). El programa de juego en el hospital también ofrece una
excelente oportunidad para que los padres amplien sus conocimientos y desarrollen
habilidades en areas nuevas.

Si se sigue una politica de puertas abiertas en el salon de juegos, se les puede ense-
fiar a los padres cémo adquirir habilidades de cuidado, la utilizacién del contacto fi-
sicoy visual, la descripcion verbal y reflexién, imitacion y elogio. Pues, como dice
Golden en Schaefer y O ’Connor, (1988) dentro de esta atmosfera relajada y no ame-
nazante los padres pueden practicar nuevas habilidades para llevarlas a cabo con sus
hijos después dela hospitalizacién

Se ha visto que, a través de este tipo de partit:lpacmn paterna, la terapla de juego no
s6lo es eficaz para tratar los problemas existentes, sino también propicia el aprendiza-
je de habilidades preventivas en ellos.

Como podemos ver, la terapia de juego para nifios hospitalizados tiene un gran
campo de accién y de posibilidades de intervencion. Esta dirigida a los nifios interna-
dos, asus familiares y médicos, y de esta manera se logran dos de los objetivos prin-
cipales de la labor pedagégica dentro del hospital, mejorar la estancia del nifio
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hospitalizado y propiciar una reincorporacion mas rapida y facil a la sociedad una vez
dado de alta. Si nosotros como pedagogos pretendemos trabajar esta rama de la
Pedagogia necesitaremos conocer y entender el uso del juego como herramienta edu-
cativay terapéutica. Para ello es necesario un esfuerzo extra en nuestra formacion.

2.2 FUNCIONES DEL AULA

A continuacién describo partiendo de la necesidades educativas derivadas de la enfer-
medad y siguiendo la metodologia y sus componentes, las funciones de un Aula Hos-

pitalaria.
2.2.1 NECESIDADES EDUCATIVAS DERIVADAS DE LA ENFERMEDAD

Para empezar necesitamos conocer cuales son las necesidades educativas que conlleva
laenfermedad. y las intervenciones psicoeducativas Grau y Ortiz (2001) proponen a-
gruparlas en tres grandes bloques

1.- Las relacionadas con la asistencia sanitaria. Las actuaciones en este campo tienen
como objetivo: favorecer el control de la enfermedad por el nifio y el manejo de apa-
ratos que le ayuden a ser mas independiente; prepararle para las pruebas diagnésticas,
intervenciones quirurgicas, administracion de medicamentos y otros tratamientos, e
informar a sus allegados sobre los cuidados que precisa, y adaptar el entorno a sus ne-
cesidades. Esto con la orientacion y guia del personal sanitario.

2.-Programas para el control de los trastornos psicologicos asociados a las enfer-
medades. Con ayuda del personal psicologico.

3.-Adaptaciones curriculares de acceso para evitar el fracaso escolar y significati-
vas, para nifios que presentan necesidades educativas especiales como consecuencia de
laenfermedad y tratamientos.

Programa de asistencia sanitaria
Este programa pretende ensefiar: control de la enfermedad, manejo de aparatos, pre-
paracién para las pruebas diagnésticas, intervenciones quirtirgicas, administracion de
medicamentos y otros tratamientos, informacién a las personas proximas al nifio so-
bre los cuidados que precisa, y adaptaciones del entorno a sus necesidades. Cada en-
fermedad debe contar con este programa y tener sus propias caracteristicas.

Programa para el control de la enfermedad
Estos programas se pueden realizar en un contexto formal o informal, pueden ser
puntuales o continuados, extensivos o intensivos, y utilizar diversas estrategias de apren-
dizaje como: lecturas, discusiones, desempefio de roles, contratos conductuales, practi-
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cas de habilidades, materiales impresos y audiovisuales. Ademas, existen dos tipos de
programas: los educativos y los conductuales. Los educativos ofrecen informacién
sobre la enfermedad y tratamientos, mientras que los conductuales se centran masen
el desarrollo de habilidades para la consecucion de los tratamientos y en la adaptacién
del hogar y de la escuela para que se pueda llevar a cabo el autocontrol de la enferme-
dad. La educacién para el control de la enfermedad del nifio y adolescente se suele
hacer en régimen de internado, aprovechando los dias de hospitalizacién tras el diag-
nostico de la enfermedad, o en régimen de ambulatorio. El paciente acude varias ve-
ces a lasemana a las clases.

Un programa de educacion para el control de la enfermedad debe abarcar segin
Grau y Ortiz (2001) los siguientes apartados:

1. Formacion tedrico- practica( del pedagogo apoyado por el personal sanitario).

1.1 Evaluacion de los conocimientos del paciente y su familia sobre la enfermedad.
Evaluacion del entorno(familiar, comunitario y escolar).

1.2 Programa de educacion para el control de la enfermedad es:
* Informacion sobre la enfermedad y su tratamiento (naturaleza, tratamiento y
consecuencias a corto, medio y largo plazo)
¢ Evaluacion de los conocimientos sobre la enfermedad.
* Informacién especifica sobre el Plan de Tratamiento disefiado para cada ni-
fio (medicamento, dieta, ejercicio fisico y estilo de vida).
* Ejercicios practicos (interaccién: medicamento-dieta, ejercicio-dieta y
medicamento-ejercicio-dieta; estilos de administrar el medicamento; y ejerci-
cios sobre habilidades basicas de autocuidado como autoinyeccion, preparacion
de alimentos y dieta, cuidado general de la salud, prevencién y control de
complicaciones).
* Informacion e instruccion sobre técnicas de autoanalisis (esto si su enfermedad
lo requiere).
* Evaluacién tedrico-practica sobre conocimientos y habilidades de autoanalisis.

1.3 Integracién de los componentes del tratamiento en la vida diaria del pacien-
te. (Creacion de habitos y/o modificacion de los mismos).

1.4 Educacion de las personas que conviven con el paciente.

Los contenidos y actividades de cada programa deben estar adecuados a la edad del
nifio y del adolescente y deben ser guiados por el personal sanitario, especialista. Es de-
cir el pedagogo, hara la planeacién, organizacién, estructura del programa, con laayuda
y laguia permanente del personal sanitario.
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Programas para la utilizacion de aparatos
Muchos nifios mientras estan internados o por secuelas de la enfermedad necesitan de
una serie de aparatos que forman parte de su tratamiento o son auxiliares, permanen-
tes o temporales. Por ejemplo, el uso de sonda de alimentacién, aspiracién de la
traqueotomia, caterizacion, sonda renal, etc.

Paracada aparato existe una técnica y programaa seguir(Grau y Ortiz, 2001). Pero
en todos, el objetivo es que tanto el nifio o adolescente y sus familiares mas cercanos,
aprendan a utilizar, cambiar o limpiar, ese aparato, que es necesario para el buen fun-
cionamiento del organismo o para su recuperacion.

Programas de preparacion para las intervenciones quirtrgicas, pruebas
diagnosticas y efectos de los tratamientos
Actualmente se esta convencido de que la preparacién para las intervenciones qui-
rurgicas en los hospitales no es efectiva debido a que (Grau y Ortiz, 2001):

* El personal de enfermeria cuando participa en estos programas lo hace de
una forma intuitiva y puntual por falta de preparacion, motivacion y tiempo.

* Elambiente fisico del hospital tampoco contribuye a gratificar al nifio, es-
pecialmente, en lasala de recuperacién que es donde se le aplica la preanestesia y
donde vuelve el paciente después de la operacién parasometerse a la observacion.

Se dice que una buena preparacién para las intervenciones quirtrgicas requiere (Petrillo
y Sanger, 1975):

* Daral nifio unaexplicacion sobre larazén de la operacién y de los detalles de
la misma, adecuada a su nivel de desarrollo y con la ayuda de material peda-
gogico.

* Ayudaralos nifios aexpresar los sentimientos e ideas sobre el hospital y la in-
tervencion quirtrgica, intentando corregir las percepciones erréneas.

* Evitar la confusion al llegar al hospital, procurandole un ambiente lo mas
calido posible.

¢ Eliminar los miedos hacia los médicos y el instrumental, favoreciendo el jue-
go con jeringuillas inocuas y mascarillas, usando mufiecos como pacientes y si-
mulando ellos mismos una operacién.

* Explicar alos padres la necesidad del nifio de tranquilidad y afecto, antes y
después de la operacion.

* Que lamadre pueda acompafiar al nifio al quiréfano cuando sea posible.

* Tolerar las manifestaciones de ansiedad en el nifio y su hostilidad durante el
periodo postoperatorio, en lugar de suprimirlas.
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Pruebas Diagndsticas (aspiracion de médula sea, puncién lumbar, etc.) y Efectos
de los tratamientos (quimioterapia y radioterapia)

Casi siempre las pruebas diagnosticas resultan ser muy dolorosas y molestas, lo mismo
que los tratamientos. Lo que se ha buscado actualmente es disminuir el dolor y las mo-
lestias secundarias del tratamiento, paraello se pueden utilizar firmacos, normalmen-
te opiaceos y procedimientos psicolégicos como:

¢ Tecnicas fisicas (aplicar calor o frio, masajes, presién y vibracion, ejercicio,
cambios de posicion, restriccion del movimiento en zonas doloridas, estimula-
cion eléctricay acupuntura, leer, etc.)
’ . [
e Tecnicas de relajacion
* Hipnosis
/ o . 3 ? .
® Técnicas distractoras internas (contar, rezar, hablarse a si mismo) o externas
(musica, television, videojuegos, leer, etc.).
* Programas de condicionamiento operante
¢ Programas cognitivo-conductuales
Estas técnicas o programas, el pedagogo, puede ensefiarlas al personal sanitario, fa-
miliares del enfermo o ser el encargado de llevarlas a cabo. Para manejar esto, el peda-
gogo necesitara un esfuerzo extra en su formacién.

Programas de informacion a las personas del entorno del nifio

Estos programas como su nombre lo indican son dirigidos a las personas que rodean
al nifio, tanto en su hogar como en la escuela. En Espafia, se han creado programas
dirigidos a los maestros que en su salon de clases tienen algtin alumno con epilepsia.
En este programa se detallan una serie de consejos y recomendaciones en caso de
presentarse un ataque en el salon o escuela. Ademas, de estos consejos y recomen-
daciones, se da informacion relacionada con la enfermedad. Ya que los tinicos objetivos
son dar informacion y educacion, que permita una correcta y acertada intervencion
por parte de aquellos que rodean al nifio en caso de presentarse alguna crisis. Y el pe-
dagogo por la herramientas que posee es el encargado de crear estos programas, pero
siempre con laayuday orientacion del medico tratante.

Programas para adaptar el entorno a las necesidades del nifio
Algunas enfermedades afectan el sistema locomotor (movimiento y control de ex-
tremidades y musculos en general), drganos y funciones vitales como son: respiracion,
pérdida de control de esfinteres, comer, entre otras; o pérdida de sentidos (vista, tacto,
olfato, gusto y oido).

Cuando se presentan esta serie de dificultades, la familia se ve en la necesidad de
cambiar su forma de vida, esto puede ir desde un cambio fisico en laestructura de la
casa (creacion de rampas, colocacién de barandales, etc.), hasta el hecho de que algiin
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miembro tenga que dejar su empleo para dedicarse por completo al cuidado y atencion
del nifio 0 adolescente enfermo. Cuando la familia se enfrenta a esto muchas veces en-
tran en unaespecie de shock o negacién, pasando a unaangustia, ira, desesperacion y
nerviosismo, hasta llegar ala aceptacién y control de esa nueva situacién. Cuando
llegan aeste tltimo punto, la familia ya esta agotada fisica, emocional y econémicamen-
te. Para evitar todo esto lo que se ha hecho es crear un programa, educativo y de
orientacion, con ayuday orientacion del personal médico, dirigido, a todos aquellos
que rodean al nifio o adolescente internado, que tiene como objetivo ser unaguiay a-
poyo parasalir adelante de esta nueva situacion (Grau y Ortiz,2001).

Este programa toma como punto de partida las fases,(referentes al momento de la
enfermedad) y de ahi va marcando las pautas a seguir en cuanto a la parte médica, cui-
dados, social, condiciones de la vivienda, actividades generales, educacion escolar y
actividades recreativas.

A continuacion se presenta este programa propuesto por Grau y Ortiz, mismo que
se lleva a cabo en algunos centros hospitalarios de Espafia.

Lista de acciones para el manejo de pacientes afectados por trastornos

neuromusculares (Grau y Ortiz, 2001)
Este cuadro es parte del programa de pedagogia hospitalaria llevado en Malaga (Es-
pafia) y vemos que es un trabajo multidisciplinario donde interviene lo pedagégico, lo
psicolégico, social y médico en conjunto uno de la mano del otro.

Es una propuesta realmente buena, pero muy costosay poco realista para la mayo-
ria de la poblacion discapacitada, sobre todo en paises como el nuestro. Pero considero
que es bueno conocerlay tenerla presente.

Programas para el control de los trastornos psicolégicos asociados a la

enfermedad
Cuando un individuo contrae una enfermedad, las reacciones a la misma pueden ser
muy diversas. Se dice que existen tres tipos de reacciones mas comunes (Dejaours,
1977) que son:

Actitud regresiva: El paciente renunciaasu independencia, delega en otros el cuidado
de su enfermedad, elude la mayor parte de sus responsabilidades y vive siempre bajo
el temor de ser abandonado por sus familiares.

Los pacientes que desarrollan actitudes regresivas estan muy cerca de latipologia
establecida por el DsM 111 con el término de “trastorno de la personalidad dependien-
te”, y se caracterizan por ser sujetos inmaduros.

Actitud meticulosa: El paciente busca toda la informacion sobre su enfermedad, no
delega su autocuidado y lo realiza escrupulosamente, reaccionando mal si, a pesar de
sus esfuerzos por lograr el autocontrol, de vez en cuando se desajusta.

Las actitudes meticulosas corresponden a personalidades obsesivas, que superan su
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sintomatologia depresiva a fuerza de hundirse en pensamientos obsesivos.

Actitud de rechazo: Se produce en pacientes que dificilmente siguen las prescripcio-
nes y el plan terapéutico sefialado, que no aceptan el diagnéstico de la enfermedad,
son los considerados como malos pacientes. Esta clase de pacientes con actitudes de
rechazo engloban dos tipos de personalidades: los narcisistas y los psicéticos.
Algunos psicologos consideran que el modo de reaccionar ante las enfermedades de-
pende de mecanismos vinculados a las teorias del aprendizaje Turkat en Grau y Ortiz,
(2001).

* Los modos de reaccionar frente ala enfermedad dependen de los modelos
de comportamiento aprendidos de los padres en la infancia.

« Estas actitudes determinan las habilidades y destrezas que pueden favorecer
o perjudicar la adaptacién a la enfermedad, y dependen mas de variables
psicologicas que de variables organicas.

+ El comportamiento no evitativo supone seguir las normas establecidas para
el cuidado de la enfermedad.

La adaptacion a la enfermedad va a depender de: la gravedad de los efectos del tra-
tamiento, del nivel de informacién y de la forma en la que la recibe, del apoyo psico-
l6gico, social, familiar y de las caracteristicas personales del paciente.

Asimismo, el proceso de adaptacién a la enfermedad del nifio y de los padres pasa
por una serie de etapas. Estas etapas fueron creadas por Elizabeth Kiibler Ross®, pio-
nera de la nueva Tanatologia®.

Esta ciencia encargada de la superacién y manejo de cualquier duelo®, incluyendo
la enfermedad, momento por el que todos alguna vez hemos tenido o tendremos que
pasar, toma como eje central las fases de duelo, propuestas por la doctora Elizabeth
Kiibler Ross. Estas fases son el resultado de trabajo de afios, realizado por la doctora,
con pacientes terminales, donde observo que la mayoria de los enfermos terminales
pasan por una serie de fases antes de llegar a la aceptacién de la propia muerte y/o de
laenfermedad.

Estas fases son 5, comenzando con 1.- Negacion, 2.- Ira, 3.- Negociacion, 4.-
Depresion, y 5.- Aceptacion. Cada fase tiene sus propias caracteristicas y pueden presen-
tarse en distinto orden, es decir de repente puede estar el enfermo en la negociacion y
regresarse a la negacion o de la negacién brincarse a la negociacion.

# Elizabeth Kiibler Ross estudié medicina en Zurich. En 1959 se trasladé a Estados Unidos donde ha
ejercido como profesora de Psiquiatria de la Universidad de Chicago. Autora de obras como 76 live Until
We say Goodbye, Coping with Deathand Dyingy AIDS.

? Tanatologia objeto de estudio el proceso del morir, duelo y la muerte misma. Y su finalidad pro-
porcionar al hombre una muerte digna.

1 Duelo de dolus = dolor o dolere = sufrir. Es larespuesta emocional y personal ante la pérdida.
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Lo que pretende la Tanatologia, es acompafiar al paciente terminal o a la persona
que esta atravesando por cualquier duelo, por estas fases, buscando alcanzar la
aceptacion y con ello una muerte digna

Como ya dije antes la enfermedad es un momento de duelo, por el que todos ten-
dremos que pasar. Cuando un nifio o adolescente pasan por este momento las cosas
no cambian, se dice que también pasan por estas cinco fases, y para que un nifio o
adolescente alcance una muerte digna o la completa aceptacion de su enfermedad y
secuelas de la misma es necesario acompafiarlo.

A continuacion describiré algunas de las caracteristicas principales de cada fase pro-
puestas por la doctora Elizabeth Kiibler-Ross, en su libro titulado Sobre la muertey los
monbydos

2.3 FASES DEL DUELO PROPUESTAS POR KUBLER-R0sS

Fase 1 Negacion

Elizabeth Kiibler-Ross nos habla de que casi todos los pacientes moribundos o ter-
minales que ha entrevistado, al enterarse de que tenian una enfermedad mortal o
cronica, reaccionan diciendo: “No, yo no, no puede ser verdad”.

Esta negacion tan angustiosa ante la presentacion de un diagnéstico es mas tipica
del paciente que es informado prematura o bruscamente por alguien que no le conoce
bien o que lo hace rapidamente para “acabar de unavez” sin tener en cuenta la dispo-
sicion del paciente.

La negacion funciona como un amortiguador después de una noticia inesperada e
impresionante, es decir, permite al paciente recobrarse y, con el tiempo movilizar o-
tras defensas, menos radicales.

Generalmente la negacion es una defensa provisional y pronto es sustituida por una
aceptacion parcial (Kiibler-Ross, 2002).

Por lo tanto, la primera reaccion del paciente puede ser un estado de conmocién tem-
poral del que se recupera gradualmente. Esto debido a que como dice ladoctora Eliza-
beth Kiibler-Ross, en nuestro inconsciente somos todos inmortales y siempre saludables,
lo que hace casi inconcebible reconocer que tenemos que afrontar la muerte o la enfermedad
tarde o temprano.

Esto dependera mucho de cémo se le diga, de cuanto tiempo tenga para reconocer
gradualmente lo inevitable, (sea muerte o alguna enfermedad), de como se haya prepa-
rado alo largo de su vida para afrontar situaciones de tension, que abandone poco a
poco su negacion y use mecanismos de defensa menos radicales.

Cuando nos enfrentamos a enfermedades graves, dolorosas y que ameritan un in-
ternamiento mas o menos prolongado, puede presentarse esta fase de negacién, tanto

! Muerte digna es aquella que se da en medio de las condiciones que el moribundo desea.
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en el paciente como en los familiares del enfermo. Para superar esta fase es necesaria
lalabor tanatoldgica, pedagédgica y médica en conjunto.

Fase 2. Ira

Lasegunda fase propuesta por Elizabeth Kiibler-Ross es llamada Fase de Ira. Cuando
no se puede seguir manteniendo la primera fase de negacién, es sustituida por sen-
timientos de ira, rabia, envidia y resentimiento. Surgiendo la pregunta ¢Por qué yo?.

Esta fase de ira es muy dificil de afrontar para la familiay el personal. Debido a que
laira se despliega en todas direcciones y se proyecta contra los que le rodean. El pro-
blema, nos dice Kiibler- Ross, esta en que pocas personas se ponen en el lugar del
paciente y se preguntan de donde puede venir su enojo.

Latragedia es quiza que no pensamos en las razones del enojo del paciente y lo to-
mamos como algo personal. Sin embargo, cuando el personal o la familia se toman
esta iracomo algo personal y reaccionan en consecuencia, con mas ira por su parte, no
hacen mas que fomentar la conducta hostil del paciente.

Concluyendo, esta fase se presenta cuando ya no es posible seguir negando. La ira,
enojo, resentimientos, son una forma de llamar la atencion y de sacar el dolor que esta
viviendo el enfermo o familiares. El punto es ponernos en el lugar del enfermo y no
tomar esa ira como personal.

Fase 3 Pacto
Pacto, esta fase es menos conocida, pero igualmente ttil, para el paciente, aunque solo
durante breves periodos de tiempo.

Los pactos que se hacen en esta fase son en su mayoria con seres supremos, Dios,
la Virgen o alglin Santo. Donde se prometen mandas si son curados, o sus dolores mi-
nimizados. Generalmente se guardan en secreto o se mencionan entre lineas o con el
sacerdote. Pero, en realidad el pacto es un intento de posponer los hechos, incluyen un
premio a “labuena conducta”, ademas se fija un plazo de “vencimiento “ impuesto por
el enfermo o familiares y la promesa implicita de que el paciente no pedira nada mas si
se le concede este aplazamiento.

Psicolégicamente, las promesas pueden relacionarse con una sensacion de cul-
pabilidad oculta, y por lo tanto seria muy ttil que el personal de los hospitales no pa-
sara por alto este tipo de comentarios de los pacientes (Kiibler- Ross, 2002).

Por eso estan importante que todos los involucrados en el cuidado y atencion de
los enfermos estén en continua comunicacion incluyendo al Pedagogo.

Fase 4 Depresion

Cuando el paciente no puede seguir negando su enfermedad, cuando se ve obligado
a pasar por mas operaciones u hospitalizaciones, cuando empieza a tener mas sinto-
mas o se debilita y adelgaza, no puede seguir haciendo al mal tiempo buena cara. Su
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insensibilidad o estoicismo, ira y su rabia son pronto sustituidas por una gran sensa-
cion de perdida. Esta pérdida puede tener muchas facetas, y se manifiesta por medio
de la depresion.

Nuestra reaccion inicial ante las personas que estan tristes, o deprimidas, generalmen-
te es intentar animarlas, decirles que miren las cosas positivas y llenas de colorido que les
rodean, Esto, a menudo, es una expresion, de nuestras propias necesidades, de nuestra
incapacidad para tolerar una cara larga durante un periodo prolongado de tiempo.

Cuando los pacientes y familiares estan pasando por esta fase de depresion debemos
permitirles expresar su dolor, y de esta forma encontraran mucho mas facil la acepta-
ci6n final.

Cuando la depresién es un instrumento para prepararse a la pérdida inminente de
todos los objetos de amor. Generalmente se vuelve una depresion silenciosa. Es decir
no se necesitan palabras, o se necesitan muy pocas. Es mucho més un sentimiento que
puede expresarse mutuamente y a menudo se hace mejor tocando una mano, aca-
riciando el cabello o sencillamente, sentandose a lado de la cama, ensilencio (Kiibler-
Ross, 2002). Para lograr esto, tanto médicos y familiares deben estar sincronizados
con los deseos del paciente. Ya que cuando existe una discrepancia entre los deseos y
disposiciones del paciente y lo que esperan de él los que le rodean, causan un mayor
dolor y turbacion a los pacientes. Es decir, la depresion llega como una forma de ex-
presar ese profundo dolor ante una pérdida inminente que esta causando mucha pena
y sufrimiento. Por eso al igual que en las demas fases lo mas importante que debemos
hacer al trabajar con personas enfermas es ponernos en el lugar de ellos, para poder
entender y comprender lo que estan viviendo, si no lo hacemos lo tinico que logramos
esaumentar el dolor y angustia alos pacientes.

Quinta Fase Aceptacion

Siun paciente hatenido bastante tiempo (esto es, no una muerte repentina e inesperada)
y se le haayudado a pasar por las fases antes descritas, llegara a una fase en la que su
“destino”no le deprimira ni le enojara.

Habra podido expresar sus sentimientos anteriores, su envidia a los que gozan de
buenasalud, suiracontralos que tienen que enfrentarse con su fin tan pronto. Habraen-
tonces llorado la pérdida inminente de tantas personas y lugares y contemplara su fin con
relativa tranquilidad. Los pacientes al llegar a esta fase se sienten cansados, bastante dé-
biles y sentiran una necesidad de dormitar mucho en breves intervalos. Este no es un
suefio evasivo o un periodo de descanso paraaliviar el dolor o las molestias, ni tampoco
es un abandono resignado y desesperanzado, es simplemente una forma de irse des-
pidiendo de este mundo o también llamada decatexis (ya no hay comunicacién en dos
direcciones).

No hay que confundir y creer que la aceptacion es una fase feliz. Esta casi desprovis-
tade sentimientos. Es como si el dolor hubiera desaparecido, la lucha hubiera terminado
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y llegara el momento del “descanso final antes del largo viaje” (Kubler-Ross, 2002).
En estos momentos, generalmente es la familia quien necesita mas ayuda, compren-
sion y apoyo que el propio paciente

Deberiamos estar conscientes que cuando los pacientes llegan a este punto han he-
cho un gran esfuerzo y han sido capaces de superar todas las fases anteriores y que
ahora solo nos corresponde acompaiiarlos y seguir apoyandolos.

La doctora Elizabeth Kiibler- Ross nos habla de dos maneras de conseguir la acep-
tacién mas facilmente. Una clase de pacwntes son capaces de conscgulr[o casi sin
ayuda ambiental, excepto una comprension silenciosa y laausencia de interferencias.
Otros menos afortunados, pueden alcanzar un estado fisico y psicolégico similar cuan-
dotienen bastante tiempo para prepararse para la muerte. Necesitaran de masayuday
comprension por parte de quienes les rodean en su lucha para recorrer todas las fases
anteriormente descritas.

Concluyendo, las fases propuestas por la doctora Kiibler- Ross, mismas que la Ta-
natologia toma como pilar en su labor con los enfermos terminales o personas que
estan pasando por un periodo de duelo, son importantes dentro de la Pedagogia
Hospitalaria, pues si nosotros no sabemos o no tenemos una idea de todo lo que esta
viviendo o tendra que vivir el nifio o adolescente con el que estemos trabajando, no
podremos serles titiles.

Por eso considero que estas fases son un elemento clave en la formacién del pe-
dagogo hospitalario.
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IIT EL PEDAGOGO HOSPITALARIO

A continuacion presento el perfil de un pedagogo hospitalario, pues como lo he ve-
nido mencionando a lo lago de este trabajo, el pedagogo que pretenda trabajar en esta
rama de la pedagogiatiene que:

1.- Hacer un esfuerzo extra en su preparacion, misma que debe ser continua y per-
manente.

2.- Tener siempre presente que el trabajo en un hospital es de forma multidisciplinaria

3.- Recordar que en ningin momento debera invadir campos de accion de los
demas profesionales.
La siguiente informacion es tomada de lo dicho y propuesto por especialistas en este
campo de la Pedagogia, mismos que a lo largo de este trabajo han sido menciona-
dos, estos son: M. Guillén y A. Mejia (2002); Grau y Ortiz (2001); y Petrillo y Sanger
(1975).

Primero hablaré de las funciones que un pedagogo hospitalario realiza y después
hablaré de la formacién de un pedagogo hospitalario.

3.1 FUNCIONES

Basicamente, el papel de los pedagogos hospitalarios se puede definir como aquel en
el que se interrelacionan las siguientes funciones:

* Educativa: Se da procurando dar continuidad al proceso educativo escolar de
los alumnos y alumnas convalecientes.

* Compensadora: Se logra por medio de acciones de caracter compensatorio con
relacién a laespecial situacién de la vida escolar del nifio hospitalizado.

* Preventiva: Procurando paliar el posible retraso escolar provocado por la inte-
rrupcién temporal del curriculo.

* Terapéutica. Esforzandose en combatir el sindrome hospitalario y desviando
la preocupacion en torno a las enfermedades, hacia actividades escolares y fa-
cilitando vias de comunicacién que posibiliten un mayor ajuste de su trabajo.

* Normalizadora: Se intenta normalizar la situacion hospitalaria con respectoa la
vida del nifio fuera del hospital, introduciendo las actividades escolares en el
proceso hospitalario.

 De coordinacién: La coordinacién o interrelacién con otros se realiza a dos



72

NAYELI LIMON

niveles segin nos dicen Guillén y Mejta, (2002): la coordinacién interna, se llevaa
cabo entre los, pedagogos y pedagogas, que atienden a los nifios ingresados en
un mismo centro hospitalario; con el personal sanitario y con la familia, sobre
todo con los padres y madres Lacoordinacién externase refiere a las relacio-
nes que los maestros deben establecer de modo permanente con las autorida-
des educativas, en nuestro pais seria con la SEp, con los profesores de otras aulas,
con los profesores tutores de los centros educativos de origen, con las asociacio-
nes y entidades colaboradoras, etc.

Todas estas son funciones que el pedagogo hospitalario debe realizar, sin olvidar que

es un trabajo multidisciplinario.

3.2 FORMACION

Dados los complejos y delicados ambitos en que ha de debatirse como responsable
directo del aula hospitalaria, se busca que el profesional de esta area tenga:

® Una personalidad en “perfecto” equilibrio emocional.

e Formacién no s6lo en contenidos sino en actitudes, habilidades y destrezas
para poder llevar a cabo una accion integral con el nifio enfermo, con los padres
y con los profesionales (médicos, enfermeras y profesores del centro de origen).
® Practicaen las artes creativas.

® Conocimiento del mundo de las nuevas tecnologias y de la informatica. No hay
que olvidar que éstas se convierten en una herramienta fundamental como elemento
de apoyo al curriculum y como forma de comunicar a los nifios con el exterior.

* Formacién en actuaciones y técnicas psicoldgicas, incluyendo la Tanatologia,
mismas que faciliten el contacto con los nifios ingresados y con sus padres,
ayudandoles a superar el hecho de haber ingresado en un hospital y el estar
enfermos.

e Formacién en cuanto a gestién y organizacion de centros educativos, pues
son lo tnicos responsables de como se organizan y estructuran las aulas
hospitalarias y de cémo se organizan los mecanismos de relacién y coordinacion
entre los distintos colectivos.

* Habilidades y disponibilidad paratrabajar en equipo. Pues la labor pedagogica
dentro de un hospital es cien por ciento multiprofesional.

Parael pedagogo hospitalario es de gran importancia su predisposicion a una con-
tinua bisqueda del conocimiento de todo lo que surjaen este campo de la educacién
hospitalaria, participando de forma activa, en proyectos, congresos, jornadas y cursos
relacionados con el tema.
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Desafortunadamente en nuestro pais no contamos con cursos, ni congresos en los
centros hospitalarios, especializados en esta area de la Pedagogia. El tnico curso que
se daba, era en el Instituto Nacional de Pediatria, pero desafortunadamente tiene dos
afios suspendido.

Como conclusion, es muy aconsejables poseer una buena formacion profesional, lo
mas amplia posible y siempre en funcion de laamplitud del campo de actuacion.

3.3 INTERACCION DEL PEDAGOGO HOSPITALARIO CON EL EQUIPO MULTIPROFESIONAL

Cuando uno busca una definicion acerca de lo que es un pedagogo podemos encon-
trar lasiguiente, misma que fue tomada de enciclopediaencarta Y dice:

“Pedagogia es la teoria de la enserianza que seimpuso a partir del s Xix como ciencia dela
educacion o didacticaexperimental y queactualmenteestudialas condiciones de recepcion de
losconocimaentos, los contenidosy suevaluacion, el papel del educadory del alummo en el pro-
ceso educativo’y deunaformamds global, los objetivos deesteaprendizaje, indisociable deuna
normativasocialy cultural”.?

Por lo tanto el pedagogo es el encargado y poseedor de la herramientas necesarias
paratodo aquellos que comprende el aprendizaje. Y como lo que se buscaa través de
las Aulas Hospitalarias es continuar, crear y fomentar un continuo aprendizaje, en as-
pectos académicos (seguimiento del curriculo formal, establecido por la sep), ensefianza
de nuevas habilidades relacionadas con su enfermedad (conocimiento y control de su
enfermedad), ensefianza de técnicas de relajacién y control de dolor, y orientacién,
tanto a padres como a nifios. Estas y otras son las areas que el pedagogo puede pla-
near, organizar y llevar acabo. Todo esto apoyado y respaldado por la parte médica,
pues no debemos olvidar que el objetivo principal de un hospital es la curacion.

Para-entender mejor el campo de accion de cada uno de los miembros que con-
forman el equipo multiprofesional, he creado un documento que se encuentraen el
apartado de anexos y corresponde al anexo #4.

12 Enciclopedia Encarta, 2003.
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IV PROPUESTA DE INTERVENCION EDUCATIVA INTEGRAL,
EN UN AULA HOSPITALARIA

A partir de aqui comienzami propuesta, misma que pretende ser una guia para poder, pla-
near, organizar y llevar acabo un Aula Hospitalaria y alcanzar los objetivos de la misma.

Todo lo planteado esta basado en lo que se dijo en la primera parte de este traba-
jo, es decir, su base es lo propuesto y realizado por expertos en el area de paises
como: Espafia y Estados Unidos.

Espero que realmente logre su funcion esta propuesta y sirva, como una herramien-
ta (til, paratodo aquel que este interesado en el tema, de la Pedagogia Hospitalaria en
nuestro pais.

Sé que mucho de lo que a continuacién se presenta resulta bastante hipotético, pero
confio que con el tiempo, logremos alcanzar este ideal de Aula hospitalaria, pues nues-
tra poblacion infantil y adolescente lo necesita urgentemente.

Mi propuesta esta dividida en dos partes, la primera esta dirigida a la atencion de
los nifios y adolescentes internados, posteriormente presento una propuesta pensada
para trabajar con los padres o familiares de los nifios internados. En cada apartado se
inicia con los objetivos tanto del manual, como de los objetivos del Aula hospitalariay el
salon de juegos. Después viene la poblacion que pretende atender; la metodologia a se-
guir, misma que incluye una descripcion y explicacion de las actividades sugeridas; un lista-
do y clasificacion del material necesario; el horario y evaluacién sugeridos; y al final una
serie de pautas para la planeacion didactica, que pretenden servir como guia para la poste-
rior creacién de todas aquellas que se necesiten.

4.1 PROPUESTA DE INTERVENCION EDUCATIVA INTEGRAL EN UN AULA HOSPITALARIA,
DESTINADA A NINOS Y ADOLESCENTES INTERNADOS

Comenzaré con la parte destinada a la labor educativa con nifios y adolescentes in-
ternados, pues son ellos los principales beneficiados y por quienes se ha hecho toda
esta nueva rama de la Pedagogia.

4.1.2 JUSTIFICACION

Cuando se lleva acabo un trabajo educativo, es necesario tener una guia o manual que
nos sirva de base y apoyo, es decir, una herramienta, a la que podamos acudir en caso de
duda o buscando una guia, aunque sea solo un escrito. Si contamos con esta especie de
documentos podremos poco a poco mejorar la atencion proporcionada a la pobla-
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cion infantil y adolescente internada en un hospital o que por su enfermedad debe
acudir frecuentemente al hospital y permanecer un buen tiempo en él. Y lograremos
que mas personas conozcan la labor y objetivos de la Pedagogia Hospitalaria y la for-
ma como podemos llevarlos a cabo.

Nuestro pais, necesita ser ain guiado y apoyado en ésta nueva rama de la Pedago-
gla. Por eso mi interés es, que el resultado de este trabajo sea realmente util para la
mejora, extension y difusion de la Pedagogia Hospitalaria en territorio mexicano. Y
que este trabajo sea un principio para la posterior planeacién y estructuracion de ma-
nuales o libros que expliquen la forma como se debe construir un aula hospitalaria
cien por ciento pensada para México, pues hoy en dia aln no tenemos un Aula capaz
de cubrir todas las areas de la Pedagogia Hospitalaria y las necesidades educativas de-
rivadas del internamiento.

4.1.3 OBJETIVOS

Objetivo general
Dela propuesta: Proporcionar unaguia y apoyo para la planeacion y creacion de un aula
hospitalaria.

El objetivo general a alcanzar es proporcionar una atencién educativa- formativa y
humana a los nifios ingresados en el centro hospitalario.

Objetivos especificos
Los objetivos especificos de la propuesta son:

1. Continuar, siempre que las condiciones de salud lo permitan, el curriculo, esta-
blecido con caracter general en el nivel correspondiente a cada nifio hos-
pitalizado, realizando si es necesario las adaptaciones necesarias.

2. Facilitar, la integracion del nifio en su nivel de escolarizacién en el momento en
que se produzca el final de su hospitalizacion.

3. Paliar, el retraso escolar en las areas curriculares ocasionado por la ausencia
del centro durante el tiempo de hospitalizacion a través de la continuidad de
las actividades escolares.

4. Conseguiratravés de las diversas areas curriculares que, el nifio seacapaz de
valorar y situar correctamente las dimensiones reales de su enfermedad, evi-
tando lo mas posible la aparicion de procesos de angustia y aislamiento.

5. Dar un caracter positivo y un contenido a los tiempos libres y de ocio en el
hospital.

6. Diseriary desarrollar un programa educativo paracada nifio con actividades de carac-
ter formal e informal que colaboren en ofrecer una atencion educativa al nifio
hospitalizado, mediante las que se mejore su estado en el aspecto psico-afectivo.
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7. Fomentar eimpulsar un aprendizaje de caracter significativo. es decir, un apren-
dizaje real consciente donde el alumno aprenda a aprender, haciendo suyos
cada nuevo aprendizaje, modificando y creando nuevas estructuras y ramas
de conocimiento.

Larazo6n de éstos objetivos son las pautas encaminadas no solo a la consecucién de
metas puramente académicas de acuerdo a la edad del nifio, sino que pretenden tam-
bién, en sentido amplio, educar al sujeto para la enfermedad: su conocimiento, el mo-
do de enfrentarse aella y vivir con ella, ademas de aprender a distribuir su tiempo libre
y de ocio en el centro sanitario, el continuar dentro de sus posibilidades y patologia
con unavidasocial y de relacién lo mas parecidaa la que llevaba antes de su enfermedad.

4.1.4 POBLACION

La poblacion a la que vadirigida esta propuestaes:

1.- A los Pedagogos interesados en conocer y llevar a la practica la Pedagogia Hos-
pitalaria

2.- Al nifio convaleciente u hospitalizado

3.- Aquellas personas que influyen en la vida y educacion del nifio; padres, maestros
y personal sanitario.
Especificando mas, esta propuesta pretende trabajar con: los pedagogos interesados en
esta rama de la Pedagogia; con nifios de larga, mediay corta hospitalizacion. Es decir ni-
fios que estén pasando por un periodo de hospitalizacién de no menos de quince dias. Y
con los padres, tutores o maestros de estos mismos nifios. Pues a mayor tiempo de hos-

pitalizacién mayores dificultades.
4.1.5 METODOLOGIA

La metodologia propuesta parte del juego, en su sentido mas amplio, siendo esta la
forma primera de relacionarnos con los nifios y nifias ingresados en el centro sanitario.

Como lo menciono en la primera parte del trabajo, es mediante el juego donde se
ponen de manifiesto las conductas mas espontaneas, se logra eliminar el recelo al aula
y sobre todo, se evita el rechazo a la persona adulta extrafia que se tiene delante, bus-
cando crear un clima de mutua confianza y sentando las bases para futuras actuaciones
mas regladas y relacionadas con el curriculo.

Eltipo de juego varia en funcién de la edad del nifio, y puede ir desde la utilizacion
de juegos didacticos, juegos de desarrollo de la inteligencia, juegos de rol hasta los mas
tradicionales, como memoria, loteria, serpientes y escaleras, entre otros.

El juego como pauta metodolégica debe ser mayor cuanto menor sea la edad del
nifio que asiste al aula. Ademas del juego, propongo incluir una ensefianza individualiza-
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day personalizada. Es decir, se debera impartir un tipo de ensefianza que tenga en
cuenta las caracteristicas propias(fisicas, emocionales e intelectuales) de cada nifio. Bus-
cando un aprendizaje donde el alumno relacione de manera no arbitraria y sustancial la
nueva informacion con los conocimientos, las experiencias previas y familiares que ya
posee en su estructura cognitiva, (Aprendizaje significativo) (Diaz-Barriga, Hernandez
Rojas, 2002). Por lo tanto la programacion o las actuaciones pedagogicas deben ade-
cuarse, al nivel escolar, intereses y situacién afectiva y de salud, desarrollandose los
ajustes y las adapta(:lones curriculares que sean pertinentes a criterio del maestro y per-
sonal sanitario.

A pesar de que se busca la individualizacion, se debe tener en cuenta, en la medida
de lo posible, enlazar con los programas escolares oficiales, aunque sea de forma fle-
xible y adaptada a las nuevas circunstancias.

Se busca también una formacién global, esto quiere decir que, se pretende integrar el
medio sanitario en el que los nifios estan viviendo, dandole una dimension positiva y sir-
viéndose del hospital como fuente de recursos educativos y motivadores. También se
busca fomentar conductas de relacién con el grupo de iguales. Qué el nifio se sienta a pe-
sar de su enfermedad inmerso en un grupo de pares con los que puede compartir
emoclones, experiencias y conocimiento.

El desarrollo de las actividades debe realizarse siempre, y en la medida de lo posible,
con la participacién de:

¢ El personal sanitario, que podra asesorar en los aspectos técnicos de la enfer-
medad del nifio en sus posibilidades fisicas, de rendimiento y de salud que cada
alumno puede presentar.

* Los profesores o tutores de la escuela de origen del nifio internado, mismos
que ofreceran los datos de informacién inicial, necesarios para la correcta pro-
gramaci6n de las actividades propuestas para cada nifio.

* Los padres, mismos que participaran en los procesos de recuperacion de la
enfermedad de su hijo y en los procesos educativos, sobre todo en lo que se re-
fiere a la educacién y organizacién del tiempo libre y de ocio mientras permanezca
ingresado.

Ademas de tomar el juego como eje del trabajo en el aula hospitalaria, incluyo y apoyo
el uso del sistema conductual. Mismo que ser4 aplicado bajo ciertas circunstancias y en
situaciones muy concretas como son: la eliminacién de conductas no deseadas o el re-
forzamiento de alguna. Siempre y cuando el juego, la libre expresion y el aprendizaje
significativo no hayan dado resultados.

En cuanto a la evaluacion, esta sera de caracter permanente, abarcando cada momen-
to, de la hospitalizacion (mgreso, estancia y alta). Dirigidaa mejorar y conocer el desarrollo,
evolucién y trabajo de nifios, personal sanitario y pedagogos que laboren en el Aula.
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Resumiendo: la metodologia propuesta para llevar a cabo este programa es de tipo
flexible, individualizada, centrada en el juego, apoyandose en un aprendizaje significati-
vo, aceptando cuando sea necesaria laaplicacién de un sistema conductual y en constan-
te evaluacion. Sera un programa, flexible, en continuo cambio, adaptacion y renovacion,
pues cada caso es iinico, y como yalo he dicho, este manual solo pretende ser unaguia
o0 apoyo para el pedagogo hospitalario.

Debemos recordar siempre que se trabaja con seres humanos y que todos somos
unicos e irrepetibles, por lo que cada caso es tinico, y serfa imposible pensar en una
metodologia rigida e inmovible. Pero, para fines practicos es necesario que conte-
mos con una especie de guia o apoyo para poder llevar a acabo nuestra labor y al-
ternativas para tratar situaciones especificas y que facilmente se pueden presentar.

Lo antes mencionado sera la forma de trabajo, en las tres areas de intervencién aca-
démico, ltdico y formativo.

4.1.6 CLASIFICACION DE ACTIVIDADES

La posibilidad de llevar a cabo nuestra labor educativa en el hospital, seaen el aulao
en las habitaciones, condicionara la naturaleza de las actividades.

Los textos revisados indican que el lugar idoneo para desarrollar la tarea educativa
es siempre el aula por los siguientes motivos (Guillén y Mejia, 2002: 59):

* Enelaulase encuentran todos los materiales, mismos que son el soporte para
la realizacién de las distintas actividades.

* Estando en el aulael nifio puede escoger el material que crea necesario o mas ido-
neo paralaejecucion de unaactividad, no viéndose limitado como cuando se encuen-
tra en su habitacion y no le queda mas que elegir entre lo que ha logrado llevarel
profesor.

¢ Dentro del aulatambién hay materiales muy importantes que no pueden ser
trasladados como la computadora, conexion a Internet, etc.

e Eltrabajo en grupo muchas veces es més enriquecedor que el trabajar de for-
ma individual. Y el aula es un lugar donde la convivencia se puede dar mas
facilmente.

® Ademésal entrar al aulael nifio se evade por unas horas de lo que significala

hospitalizacién.

Si se logra que todo el personal involucrado vea las ventajas del Aula Hospitalaria, es-
toy segura que laasistencia y el apoyo a esta sera mayor.

Las actividades deben agruparse segtin el contenido de las mismas y segin la forma
de realizacion, es decir:
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Seginelcontenido

1.- Actividades curriculares. Dirigidas a la continuidad del proceso de ensefianza-
aprendizaje

2.- Actividades formativas. Aquellas que estan dirigidas a mejorar la situacion per-
sonal, psicoafectiva y social del nifio hospitalizado.

3.- Actividades complementarias o extraescolares. De apoyo y ampliacion a la tarea
escolar.

4.- Actividades de asistencia sanitaria, incluyen: las destinadas para el control de la
enfermedad, para el aprendizaje del uso de aparatos, preparacion para cirugias y
pruebas diagnésticas, y la ensefianza de técnicas paliativas.

Segsin laforma de realizacién

1.- Actividades individuales. Las realiza el propio nifio, bajo la orientacion y el control
del maestro.

2.- Actividades grupales. Las realizan un grupo de nifios aunque no sean del mismo
nivel educativo o edad. Donde se pone en juego, entre otras cosas, las habilidades de
comunicacion, capacidad de relacion interpersonal, papel del grupo, etc.

3.- Actividades que requieren una programacion especifica. Estas actividades por sus ca-
racteristicas muy particulares necesitan de una programacion especial, ya que pueden
llegar a involucrar personal ajeno al hospital.

Antes de entrar de llen6 a las actividades es necesario conocer los recursos que ne-
cesitamos.

4.1.7 RECURSOS

Los recursos necesarios para trabajar y crear un Aula Hospitalaria son los siguientes,
pero debemos recordar que por las caracteristicas del Aula, estos materiales pueden
cambiar y/o sera necesario agregar nuevos.

La lista que a continuacién se presentaes solo una especie de guia para la planeaciéon
y construccion de un Aula

Recursos Materiales
Aula hospitalaria Es el primer y uno de los mas importantes recursos materiales que debemos
disponer. Estaaula debe cumplir, ciertas condiciones, mismas que fueron propuestas y fir-
madas en Espafia en un convenio el 18 de mayo de 1988 (Guillén y Mejia: 64), estas
condiciones dicen que el Aula hospitalaria debe:

e Contar con unas dimensiones fisicas adecuadas, un espacio comprendido en-
tre los 25-35 m?.
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* Disponer desillas y pupitres, suficientes para acoger a todo el alumnado.

* Suficiente luz y ventilacion.

* Facilidad de acceso para el alumnado y proximidad a las zonas en las que
permanecen ingresados los enfermos.

* Dotacion de material y equipo equivalente a las unidades escolares ordinarias.
® Unasalade 8-10 m?, para almacenar materiales didacticos y materiales inven-
tariales.

® Un espacio de entre 8 y 12 m? que sirva como sala de juntas, entrevistas y re-
cepcion.

Este es el ideal que Espafia propone, para crear un Aula hospitalaria. Yo espero que al-
glin dia podamos tener en nuestro pais un Aula con estas caracteristicas en todos los
hospitales pablicos.

Material especifico del Aula:
Teniendo ya el espacio perfectamente establecido podemos iniciar con la construccion
del Aula. Paraello es necesario:

® Pupitres y sillas. En caso de no contar con pupitres, podemos utilizar mesas
(de preferencia circulares) y sillas.
Libreros y jugueteros, mismos que seran colocados en las paredes.
Colchonetas
Televisor
Videocassetera o algiin reproductor de videos.
Grabadora.
Pizarron.
Computadora.
Conexion alnternet.

Debemos conseguir que el aula sea sobre todo un espacio confortable y acogedor, que
reproduzca un ambiente muy parecido al que los nifios suelen tener en sus centros edu-
cativos de origen.

Materiales Curriculares
Con ellos se pretende que la forma de acceso al curriculo y a los contenidos, propios
de la edad del nifio, se adquieran de forma facil, sencilla y sobre todo que faciliten su
comprension e interiorizacion. Por lo tanto deben utilizarse como herramientas basi-
cas: las fichas, cuadros de trabajo, libros de texto de los distintos niveles, el material re-
mitido por el profesor tutor del colegio (en caso de contar con él apoyo de este) y el
libro del maestro proporcionado por la Secretaria de Educacion Publica (sep).
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Estos materiales van desde juegos educativos como: rompecabezas, memoria, maraton,
etc. Hasta los mas tradicionales como: loteria, serpientes y escaleras, ajedrez, damas
chinas, entre otros. Este tipo de material es idéneo como material de apoyo a las acti-
vidades estrictamente escolares y nos pueden ayudar en aquellos momentos especiales,
como es el ingreso del nifio. Ademas se dice que ayudan a:

® Romper el miedo que el nifio siente por la nueva situacién, ambiente y per-
sonas que tiene delante.
® Como forma de emplear educativamente el tiempo de ocio y el tiempo li-
bre, en el hospital.

’ . . ’
* Como una via pararelacionarse con sus iguales, padres, y demas personas
que rodeen al nifio.

Se dice que ademas, estos juegos suelen relajar mucho y por su formato y disefio son
paraellos muy atractivos. Ademas algunos, les resultan muy familiares y les hacen re-
cordar buenos momentos.

Dentro de esta rama, tenemos el material que nos servira de apoyo para trabajar
puntos especificos sobre, el porque de su estancia en el hospital; ejemplificacién y ex-
plicacion de los procedimientos a los que sera sometido; y resolucién de todas las
dudas y temores que puedan presentarse respecto al diagnéstico, tratamiento y pro-
néstico de la enfermedad que padece cada alumno. Para alcanzar lo anteriormente
escrito es necesario contar con el siguiente material:

* Jeringas y agujas de plastico

* Guantes

e Cubrebocas

¢ Gorrasde quirdfano

® Batas

e Equipo de cirugia (pinzas, visturi, espejos, separadores, tijeras, etc.)(todo de
plastico)

® Material de exploracion habitual: estetoscopio, baumanémetro, termémetro,
lampara, abatelenguas, etc.

®  Material de curacion: vendas, gasas, micripore, curitas, parches, tela adhesiva,
hilo y aguja de sutura (de plastico), etc.

Este material mas:
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¢ Titeres: representando al enfermo, médico, enfermeras, pedagogo, padres,
hermanos y demas personas involucradas con cada paciente.

® Escenarios, pueden ser en miniatura, por ejemplo: quiréfanos, sala de recu-
peracion, hospital, casa, etc. Pueden ser elaborados por los propios nifios, pero
es mas conveniente contar con estos desde un principio, los cuales pueden ser
comprados o hechos.

* Bocetos del cuerpo humano (cambiaran de acuerdo a la edad del nifio, es
decir, se vaa utilizar un boceto en nifios de 3 a 5 afios y otro, mucho mas espe-
cificos y desarrollado para nifios de 15 a 18 afios).

® Videos, pueden ser formativos y también cien por ciento de entretenimien-
to o ladicos.

® Biblioteca: se debe contar con un niimero de ejemplares lo suficientemente
amplio como para dar respuesta a las inquietudes e intereses de los alumnos. Los
libros deben ser actuales y de todos los géneros posibles.

® Muiiecos, para personificar una familia, personal médico, etc.

® Juegos tipo mecano (o de construccion).

Segtn los libros que consulte para este trabajo, recomiendan contar con libros donde lo
mas importante no es el texto sino las imagenes, el descubrir determinadas siluetas,
resolver cuestiones que exijan una buena capacidad de atencion y concentracion. Pode-
mos destacar entre otros la coleccién de Wally ((Donde esta Wallys) o libros moviles.

La distribucién dentro de la biblioteca debe responder al criterio de clasificacion
que mas facilite su localizacion. Se sugiere establecer un mecanismo de préstamo, con
el objeto de controlar su entregay postenor devolucién (ver anexo 3).

Los libros al igual que los juegos, se convierten en elementos importantes para la
educacion del tiempo libre y de ocio dentro del hospital, sobre todo para ocupar aque-
llos momentos, por decirlo, no escolares. Pero ademas con los libros, podemos realizar
actividades del tipo: taller de animacién a la lectura, grupo de discusién, obras de teatro, etc.

Material de papeleria:
Este material sirve de apoyo para las diversas actividades (ladicas, formativas y curri-
culares) que se realizan dentro del Aula hospitalaria. Y son:

Cuadernos.

Hojas (blancas y de colores).

Lapices, plumas y plumones.

Gomas.

Crayolas.

Pegamento.

Papel (cartulina, crepé, china, kraft, ilustracion, etc.).
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Gises.

Diamantina.

Plastilina.

Fomi.

Confeti.

Pinturas (acuarelas, vegetal y de aceite).

Tijeras.

Juegos de geometria (reglas, escuadras, compas, etc.).

Entre otros que se iran necesitando a lo largo del trabajo.

Mdtidlessafmiiasis e
Este recurso, relativamente actual, se considera como una forma nueva, distinta y
atractiva de acercar los contenidos a los alumnos.

Estos incluyen:

® Computadora (con la paqueteria necesaria).
¢ Conexionalnternet.
: : ; : A .
¢ Camaras que permitan video conferencias o charlas a distancia.

Gracias a este tipo de material se superan barreras y se rompe el aislamiento, abrien-
do y manteniendo la comunicacién con el exterior. Ojala y podamos algiin dia contar
con al menos una computadora en cada aula hospitalaria de nuestro pais.

Material especifico de apoyoy control del Aula:

Ver anexo 3

Ficha inicial de recogida de datos.

Ficha de seguimiento.

Ficha de coordinacion colegio/ aula hospitalaria.

Ficha de evaluacion final.

Informe final.

Ficha de control de préstamo de material.

Registro total de alumnos por niveles y tiempo de hospitalizacién.

® & o & o & o

Recursos Personales:

Los recursos personales son, no cabe duda, de gran trascendencia en todo este pro-
ceso, ya que sobre ellos descansan el resto de recursos de los que se dispone en las Aulas
Hospitalarias. Estos recursos son.
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® Pedagogo o encargado del Aula hospitalaria. Este debe responder a unos cri-
terios de formacién, mismos que ya fueron planteados anteriormente en este
trabajo. Pues ademas de contar con una preparacién idénea, es importante poseer
el equilibrio emocional necesario que no le permita dejarse influenciar o mediati-
zar por cuestiones de apariencia fisica del nifio, evolucion de la enfermedad,
medio hospitalario, etc.

* Profesores tutores del centro educativo de procedencia. Para confrontar con
ellos pautas de actuacion, determinar contenidos, establecer mecanismos de co-
municacion e intercambio de informacion.

* Personal sanitario, responsable del nifio. Pues gracias a este se podran pla-
near, organizar y estructurar las actividades de cada nifio.

* Servicio de limpiezay mantenimiento. Para mantener en perfecto estado de
conservacién, adecuado funcionamiento y limpieza de nuestra zona de trabajo y
los recursos que se emplean.

4.1.8 SALON DE JUEGOS

El Aula hospitalaria debe ser dividida en dos grandes secciones:

1.-Aula Educativa

2-Salon de juegos
El Aula educativa comprende todo lo que se ha dicho hasta este momento y el Salon
de juegos debe estar dentro del Aulay susintenciones son basicamente dos:

a) Ser un espacio ladico

b) Minimizar los estragos ocasionados por la enfermedad y hospitalizacion.
Y el trabajo debe realizarse con mucho del material antes descrito como son: material
ludico, material formativo, y material de papeleria. Ademas se sugiere tener una especie
de juguetero movil que permita transportar, este material hasta las habitaciones, en ca-
sos especificos, donde los pacientes no puedan ser movilizados.

Por lo tanto trabaja de forma semi-independiente, pues el material es el mismo, el es-
pacio también, pero lo tinico que cambia es el horario. Pues es imposible que en un mismo
salén se trabaje el curriculo y al mismo tiempo se juegue.

4.1.9 HorariO

El horario parael Aula hospitalaria, sugiero sea establecido por el personal que labora-
raen ella. Pero, lo mas recomendable, es que se busque mantener el horario comiin de
los centros educativos, es decir, entradaa las 7:30 u 8 (esto dependera de la horaen que
se sirva el desayuno, por lo general este se sirve alas 7) y lasalida 12:30 para nivel basico
y 13 paraniveles medio y superior (pues la comida se sirve regularmente alas 13 hrs.). La
raz6n de este horario es que se logre encontrar una mayor similitud con los centros de
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origen, pero sobre todo que el nifio o adolescente conserve lo mas que se pueda sus
habitos.

Dentro de este horario el personal debe estar consciente de que debe cumplir con las
siguientes responsabilidades:

1.- Contactar con el servicio de Admision, para localizar los nuevos ingresos in-
fantiles-juveniles, que se han producido el dia anterior.

2.-Preparar el trabajo diario. Es necesario prever como se va a distribuir en funcion
de los nifios/as ingresados, si pueden todos acceder o no al aula, si hay encamados,
preparacion del material, etc.

3.- Visita a los nuevos ingresos para realizar la primera toma de contacto y valorar
si pueden asistir al aula o necesitan atencion individualizada en su habitacién. Para
lograr todo lo anterior es necesario consultar con el personal sanitario, médicos y per-
sonal de enfermeria responsable de cada caso. Y a raiz de esta informacion se podra
entonces decidir cuales pueden ser trasladados al aula y cuales no.

4.- Atencion individualizada a los encamados, aislados, infecciosos, etc., tanto con
los que se venia trabajando como con los de muevo ingreso. Para ello sera necesario
trasladar el material necesario, mismo que tendra un trato especial, es decir es material
exclusivo para cada nifio, manteniendo lo mas posible la higiene y cuidados necesa-
rios para evitar contagios.

5.- Actuacion directa con los nifios que pueden desplazarse hastael aula.

6.- Por Gltimo se deben programar las entrevistas y contactos con los padres, tuto-
res, comparieros de otras Aulas Hospitalarias, realizacion y planeamon de proyectosy
discusiones entorno algtin tema. Estas actividades no necesariamente deben ser diarias,
sino que pueden programarse seglin se necesiten.

Ahora, el horario del salon de juegos, por el hecho de compartir el mismo espacio
geografico y muchas veces el mismo material. Es necesario que empiece a funcionara
partir de las 16 hrs hasta las 20 hrs.

Durante este tiempo, se podran organizar actividades por grupos de edad y/o en-
fermedad, o simplemente permitir el libre acceso, esto ya dependera de los objetivos
y necesidades que se presenten en la poblacién.

4.1.10 EVALUACION

Esto es un proceso, de caracter continuo, puede ser de forma individual y/o grupal.
A través de él se pretende valorar en qué medida se han alcanzado los objetivos pro-
puestos, el grado de adecuacion de las actividades y la metodologia.

También es necesario valorar las caracteristicas peculiares de cada sujeto, su nivel de
competencia curriculary las caracteristicas del ambito hospitalario. Al mismo tiempo
se debe valorar el nivel de influencia en nuestros alumnos de las patologias que han
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motivado su ingreso y cémo han influido estas, o incluso cémo han determinado
nuestras actuaciones.

Es necesario evaluar nuestras actuaciones concretas, la forma de ponerlas en juego
y lanaturaleza y grado de coordinacién entre los distintos colectivos, que de una for-
ma mas o menos directa influyen en la educacién y la vida de los nifios mientras per-
manecen convalecientes en el centro sanitario.

sQuéevaluamos?
De acuerdo a lo dicho anteriormente, debemos evaluar los siguientes ambitos: los
propios alumnos, lalabor educativa que se desarrollay el resto de colectivos que inter-
vienen en el proceso.

a) De los alumnos, evaluaremos:

® Aspectos curriculares propiamente dichos: adquisicion de contenidos, interio-
rizacién de los mismos, de a cuerdo a su nivel educativo real y sobre todo en lo
que se refieren a las dreas instrumentales o troncales del curriculo.

® Valoracién de la actividad escolar y asistencia al Aula hospitalaria, asi como
del material utilizado.

* Nivel de adaptacion psicoldgica ala nueva situacion de hospitalizacion.

* Nivel de relaciones, tanto con el profesor como con el resto de compaiieros
y personas que le rodean.

* Grado de afectacion y aceptacion de la patologia por parte de cada nifio.

® Cbmo afecta la patologia a su conducta, ¢Se ve ésta modificada?, ;Surgen
formas de actuar o conductas nuevas?, ;Desaparecen otras?.

b)En relacion a la labor educativa realizada por los pedagogos

e Sisecumplieron o no los objetivos, metodologia, actividades y los recursos em-
pleados y grado de adecuacién tanto del alumno como al medio en que se encuen-
tra.

® Nuestro papel como maestros encargados de la educacion de estos nifios
¢Hasido adecuada nuestra forma de ensefiar?.

® Grado de coordinacién y caracteristicas de ésta tanto con los profesores tu-
tores de los centros educativos de origen como con el personal sanitario, padres
y comparieros de otras Aulas.

* En qué medida hemos sabido enfrentarnos adecuadamente a un nifio en
concreto, con una determinada patologia y st hemos sabido adaptar nuestras
actuaciones educativas conforme a las caracteristicas de las mismas.

* ;Hemos logrado establecer los canales necesarios, tanto de informacién co-
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mo formacién, para facilitar la incorporacién del nifio a su medio escolar ha-
bitual después de un proceso largo de hospitalizacion?.

c) Sobre otros colectivos se evalia

* Grado de participacion de médicos, personal sanitario, profesores, padres,
etc., en lavida del nifio, tanto a nivel social, afectivo, académico, desde el momento
del ingreso hasta que es dado de alta.

* Nivel de aceptacion de la patologia y la evolucion de la misma por parte de
los familiares.

* Nivel de participacion en la formacién académica y escolar del nifio conva-
leciente por parte de los profesores de su centro de origen.

¢Cémo debemos evaluar? Yo sugiero hacerlo mediante los siguientes procedimientos:

* Por medio del contacto diario con el nifio y de la realizacion de las activida-
des cotidianas. Incluyendo su forma de enfrentarse a ellas.

* Manteniendo contacto con las personas cercanas al nifio (médicos, enferme-
ras, padres y profesor)

* Teniendo en cuenta la patologia de cada alumno y la evaluacion de la misma
y como esta puede influir en la vida escolar de nuestros alumnos

® Mediante el registro de lo observado y trabajado en las fichas. Informe (ver
anexo 3)

3) Cuando evaluar

* Enel primer momento del ingreso. Mediante una evaluacion inicial que nos
permita conocer la situacion de partida, tanto a nivel curricular como psicolo-
gico y social. Es fundamental contar con el apoyo de padres, personal
especializado (psicologos)y el propio nifio.

® Mientras que dura la hospitalizacion del alumno. Mediante una evaluacion
continua de todo el proceso. Intentando controlar todas las variables y realizan-
do aquellas modificaciones que se estimen necesarias.

® Al final del ingreso, cuando el nifio es dado de alta. Mediante una evaluacién
final. Se trata de sacar conclusiones y de cémo estas pueden influir en futuros
ingresos de otros nifios con patologias parecidas, tanto en tiempo de convalecen-
ciacomo en la forma de actuar desde el punto de vista educativo.

Ya teniendo todos los recursos necesarios entraré de lleno a la planeacion de las

actividades.
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4.1.11 PAUTAS PARA UNA PLANEACION DIDACTICA GENERAL

Antes de empezar con las siguientes pautas para la planeacién didactica, considero es ne-
cesario, recordar los diferentes tipos de actividades que se pueden realizar dentro del
Aula Hospitalaria y cuales son los objetivos de las mismas. Pues teniendo esto claro se
pueden planear todas las actividades necesarias.

Debo aclarar que no son cartas descriptivas, pues las consider demasiado rigidas,
impidiendo y limitando la creatividad de profesor y alumnos. Por eso las [lamo pautas
de planeacion didactica general, pues serviran sélo como ejes o guias para la construccién
¥ planeacién de las actividades, permitiendo cualquier cambio en caso de ser necesa-
rio. Los diferentes tipos de actividades son:

Actividades formatiuas
Son aquellas que estan dirigidas a mejorar la situacién personal, psicoafectiva y social
del nifio hospitalizado. Para poder planear y llevar a cabo estas, se deben tomar en
cuenta todas las variables que intervienen en el trabajo pedagégico dentro del hospital
(edad, tlempo de hospitalizacién, padecimiento, etc.). Ademas de estas variables sugie-
ro se revise en el apartado de anexos de este trabajo el documento titulado “Pautas
para trabajar segtin la edad del nifio”, en este apartado se encuentra un pequeio re-
sumen sobre el desarrollo psicolégico, cognoscitivo y emocional de los nifios y algunas
recomendaciones sobre la forma de trabajar segun la edad.

Actividades de Asistenca
Incluyen las destinadas para el control de la enfermedad, para el aprendizaje del uso
de aparatos, preparacion paracirugias, pruebas diagndsticas, y la ensefianza de técni-
cas paliativas.

Para llevar a cabo estas actividades es necesario que el pedagogo realmente conozca
y entienda el lenguaje médico y los procedimientos que se siguen. Ademas de esto
deben ser tomadas las caracteristicas de cada edad (ver anexo) y las variables que inter-
vienen en la labor pedagogica dentro de un hospital.

Actividades Curriculares
Dirigidas a la continuidad del proceso de ensefianza-aprendizaje. Estas actividades de-
penderan de forma directa y totalmente individual del nivel escolar y apoyo que se
reciba por parte de la escuela de procedencia del nifio internado. Se buscara siempre,
continuar con el curriculo establecido por la Secretaria de Educacién Publica, apo-
yandose y trabajando con los libros de textos gratuitos.

Cuando sea posible reunir alumnos del mismo grado y que ademas vayan igual en
el programa escolar, se debera trabajar con ellos de forma grupal aunque sean solo
dos. No incluyo cartas descriptivas de estas actividades, pues el pedagogo hospitala-
rio puede auxiliarse con “El libro del maestro”y libros de texto de cada grado, ambos
proporcionado por la Secretaria de Educacién Piblica.



TIPO DE ACTIVIDAD: Asistencia sanitaria
_ . B _ NUMERO DE SESIONES
OBJETIVO: Que el nifio adquiera las habilidades necesarias para su RECOMENDADAS: 4
autocuidado y control de su enfermedad
OBJETIVOS ESPECIFICOS ACTIVIDADES SUGERIDAS
1.- Proporcionar al nifio diabético conocimientos acercade su 1.1 Realizar una evaluacion inicial, acerca de los conocimientos que posee

enfermedad.

el nifio y su familia respecto a la enfermedad.

1.1.2 Lectura y revision de textos (cambiaran seglin la edad del nifio),
dedicados a la diabetes, donde se hable de la naturaleza, tratamiento y

2.-Fomentar el desarrollo de las habilidades necesarias para su consecueniciasa oot madianoy latgo phizo. Bsta lectura puiede ser dirigida

autocuidado. por el pedagogo hospitalario, mismo que se apoyara en el personal sanitario
y en el diagndstico.

3.- Adquisicién de comportamientos para conseguir el control P.latica} con cardcter informativo y orientador, respecto a la enfermedady

de laenfermedad. diagnostico. Esta platica puede ser de forma grupal y/ o familiar. La

orientacion relacionada con el diagnéstico si es de forma individual.
2y 3.- Paraalcanzar estos objetivos es necesaria la participacién del per-

4.- Fomentar actitudes positivas. sonal sanitario, en caso de que no pueda ser asi, el pedagogo hospitalario lo

podra hacer, siempre y cuando conozea las técnicas y actividades necesarias
para un control y manejo adecuado de la enfermedad.

Para aprender administrar la insulina, se puede hacer mediante el juego
(variara segiin la edad del nifio), con jeringas de plastico, un mufieco, o
pelota de esponja, para que en ellos se practique. En cuantoa la prueba de
sangre para medir el nivel de glucosa, se sugiere realizar ejercicios también
con maniquis para después llevarlo a la prictica dirigida. Ahora es muy
facil aprender esto pues ya existen en el mercado aparatos muy sencillos y
cast indoloros que permiten hacer estas tomas de sangre.

4 Se lograra por medio de continuas platicas, donde se mantendra una
comunicacion abierta, franca y honesta. Ademas de aclarar dudas y temores
que el nifio vaya presentando.
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MATERIAL SUGERIDO

EVALUACION

1.1 Entrevistaabierta, semi-estructurada. Y cuestionario. Tanto
afamiliares como al nifio.

1.2 Libros, cuentosy revistas, laeleccion vaa dependerde la
edad del nifio,

Laminas, dibujos y palabras claves.

2y 3.-Jeringas de plastico, mufiecos, pelota de esponja. Lancetas

de plastico y reales, junto con el medidor de glucosa. Tabla de

niveles de glucosa.

CONTENIDO DEPENDIENDO DE LA EDAD

1.1 Diagnostica

2y 3.-Se le pedira al nifio y padres que muestren como se debe,
preparar lajeringa, localizar el lugar correcto y aplicar lainyeccion.

En cuanto alatomade sangre, se pedira que realicen una demostracion.
Es decir sera unaevaluacién practica.

Evaluacién final:
® Contestar un cuestionario referente a laenfermedad.
* Aplicacion de una inyeccion y tomade sangre.

Nifios de 5 a 8 afios
* Ensefianza para medir las dosis de medicamento.
® Como cargar lainsulina
® Técnicas de inyeccién
¢ Cuidado de su equipo de control
e Importancia de la inyeccion (objetivos, higiene y limpieza)
Nifios de 9 a 12 afios
* ;:Qué es la diabetes?
* Qué es, paraqué y porque la insulina
® Relacién entre insulina, dieta y ejercicio.
Nifos de 12 a 14 afios
» Fisiologia de la diabetes
e Control de la diabetes
e Cuidado de la diabetes
® Complicaciones
* Autocontrol de la diabetes
Niiios de 15 a 18 afios
e Autocontrol de la diabetes
* Complicaciones
® Planificar el futuroe

BIBLIOGRAFIA

¢ Alpizar Salazar, Melchor.(2001), Guia para el mango integral del
paciente diabético: El manual moderno, México. DE

¢ Calveti Franas, José ML.(1995), Como tratar la diabetes con insulina:
librode dividgacion para diabeticos y sus familiares: Herder, Barcelona.

06

NOWITTTIAVN



TIPO DE ACTIVIDAD: Asistencia sanitaria

OBJETIVO: El nifio y sus familiares adquiriran las habilidades necesarias para el

autocuidado y control
de lasondade alimentacion

NUMERO DE SESIONES: 3

OBJETIVOS ESPECIFICOS

ACTIVIDADES SUGERIDAS

1.- El alumno conocera las razones del método
alternativo de alimentacién.

2.- Elalumno describira los pasos necesario para
colocar unasonda.

3.-El alumno adquirira las herramientas necesarias
paraun buen manejo de la sonda de alimentacion.

1.1 Sesugiere llevar acabo unaevaluacion diagnostica, puede ser
verbal o escrita que tenga como objetivo conocer el grado de
conocimiento acerca del porque de unasonda, de su objetivo
y cémo se debe manejar.

1.1.2 Teniendo ya esta evaluacion diagnéstica se sugiere hablar

directamente con los padres y el nifio explicando y dando respuesta

atodas aquellas dudas que se pudieran presentar acercadel porque

y objetivos de la sonda (la informacion proporcionada al nifio

debera ir de acuerdo a su edad). Antes de esta platica se pueden

proporcionar documentos o bibliografia que expliquen las
razones de lasonda de alimentacién y uso de la misma.
2.1Primero dar una explicacion oral de los pasos a seguir al colocar
unasonda. Posteriormente se sugiere explicar y mostrar con un
maniqui y sonda paso por paso. Esto se hara un par de veces
después se le pedira al nifio y familiares que repitan cada paso.
3.-Se sugiere practicar con el maniqui'y llevarlo ala prictica, misma
que debe ser dirigida y supervisada.
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MATERIAL SUGERIDO

EVALUACION

1.1 Cuestionario escrito o entrevista verbal

1.1.2 Libros o documentos que expliquen las razones y
objetivos de la sonda de alimentacién.

Esquemas corporales, maniqui y sondade alimentacion.

2.-Maniqui y sondade alimentacion.

3.-Maniqui y sondade alimentacion.

1.1 Diagndstica

2 y 3.-Evaluacién final esta sera cien por ciento practica. Se le
pedira a los padres o tutores y al nifio que realicen todos los
pasos para lacolocacién y uso de lasonda.
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TIPO DE ACTIVIDAD: Actividad sanitaria

OBJETIVO: Preparar al nifio para unaintervencién quirtirgica

NUMERO DE SESIONES: Indefinido

OBJETIVOS ESPECIFICOS

ACTIVIDADES SUGERIDAS

1.- El nifio recibira unaexplicacién sobre larazon de la
operacién y detalles de la misma (de acuerdo ala edad).

2.-Se ayudara a los nifios a expresar sus sentimientos e
ideas sobre el hospital y la intervencidn quirtrgica,
intentando corregir las percepciones erroneas.

1 Lo primero sera informarnos sobre el diagnostico y cirugiaala
que sera sometido el nifio. Esto con ayuda del personal sanitario

acargo.

1.2 Con ayuda de material especifico de apoyo realizar una
explicacion sobre las razones de la operacién y como se llevaraa
cabo. Lo mds conveniente es que esto lo realice el medico que
operara, en caso de no ser asi el pedagogo hospitalario debera
conocer perfectamente el procedimiento quirtrgico que se
. ’ . .y ’ A
realizara. La explicacion tendra que ir de acuerdo a la edad del
nifio.

2.- Por medio de platicas, técnicas de expresion grafica (dibujo
libre y dirigido) y juego de intercambio de roles (el nifio tomael
lugar del médico). Se buscara la expresién de ideas y temores que
el hospital y cirugia representan.
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MATERIAL SUGERIDO

EVALUACION

El material serd el que se utilizara parala cirugia. Parala
explicacion que realice el pedagogo el material puede ser origy-
nal. Y paralas técnicas y practicas del nifio se sugiere que sea
material didactico, es decir pinzas de plastico, agujas y bisturi,
también de plastico.

Se debe crear un ambiente lo mas parecido alo que serala
cirugia, sin que este sea frio o tenso.

Las técnicas podran hacerse de forma individual y/o grupal
con nifios que seran sometidos al mismo procedimiento.

1.2 Sera de tipo diagndstica, sugiero que sea verbal, haciendo las
respectivas anotaciones, ayudandose del material y maniqui
necesario, a fin de que el nifio explique y al mismo tiempo realice la
cirugiatal y como él se la imagina.

Alfinal de las explicaciones y practica que se dé respecto ala cirugia,
se debera realizar una evaluacién final, misma que tenga como fin
conocer que tanto sea entendido el procedimiento quirtirgico.

2.- Esta sera una evaluacion permanente, donde se debera estar
atento al progreso emocional del nifio.
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TIPO DE ACTIVIDAD: Actividad formativa grupal

OBJETIVO. Qué los nifios, conozcan el porque y la forma en que son aplicadas

lasinyecciones

NUMERO DE SESIONES: 3

OBJETIVOS ESPECIFICOS

ACTIVIDADES SUGERIDAS

1.- Los nifios conoceran el porque de las inyecciones y su fin

2.- Los nifios conoceran la forma en que son aplicadas las
inyecciones

3.- Se buscara disipar todos los temores respecto a este
procedimiento.

4.-Se promovera el trabajo en grupo, apoyando la socializacién
e intercambio de experiencias.

1. Las actividades deberan ir de acuerdo a la edad del grupo de
nifios con el que se pretenda trabajar.

2. Se sugiere iniciar con una lluvia de ideas, basada en la pregunta
¢Qué es una inyeccién?. Una ves que se tienen los conceptos,
formar equipos de 3 a5 nifios, donde deberan crear un concepto
o idea que diga perfectamente lo que es paraellos una inyeccion,
permitiendo lalibre discusién e impulsando su participacién.

3. Alterminar de formar sus ideas grupales, deberin compartirlas
con el resto del grupo. Cuando terminen, con ayuda de lo expuesto
en sus ideas, explicar de forma oral y grafica el porque de las
inyecciones y la forma en que son aplicadas. Posteriormente se
sugiere que a cada nifio se le entregue un mufieco o pelota de
esponjay jeringade plastico para que en ellos practique y siga las
indicaciones de lo que es una inyeccion.

Retomando los conceptos dados y la idea grupal, detectar los
temores que se presenten. Posteriormente y con ayuda del mate-
rial necesario, aclarar estos temores, que suelen ser dudas y mal
entendidos respecto a las inyecciones. Esto puede ser de forma
oral apoyada con material didactico.

No se debe forzar a ninglin nifio nifio a que se incorpore a la

actividad.
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MATERIAL SUGERIDO

EVALUACION

El material necesario paraesta actividad es: pisaron, plumones,
hojas blancas, mufiecos o pelotas de esponjas, jeringas de
plastico y dibujos representando laaccién de los medicamentos
o anestesia en el cuerpo(estos deberan ir de acuerdo a laedad,
entre mas grandes mas detallados y cientificos deberan ser).

Laevaluaci6n debera ser permanente y al final por medio de un
cuestionario, escrito u oral se podra llegar a un resultado final.
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TIPO DE ACTIVIDAD: Actividad formativa individual

OBJETIVO: Evitar o disminuir el temor a ser abandonado por sus seres

queridos

NUMERO DE SESIONES: Indefinido

OBJETIVOS ESPECIFICOS

ACTIVIDADES SUGERIDAS

1.- Se buscara disminuir la ansiedad provocada por el
internamiento.

2.-Seaclararan dudas y temores provocados por la separacion
delntcleo familiar.

3.-Se buscara hacer lo més amena posible su estanciaen el
hospital.

1y 2.- Paraalcanzar estos objetivos se debera trabajar desde el
momento del ingreso al hospital. Si es un ingreso programado
debera trabajarse desde el consultorio de su médico tratante. Al
momento de ingresar se debera mantener un ambiente lo mas
cordial y calido posible. Esto mediante un trato cordial y amigable
pero firme, del personal que labora dentro del hospital, sobre
todo de su médico tratante.

Buscando siempre resolver y dar respuestas, a las dudas sobre su
estado y tratamiento que recibe. Estas respuestas deberan ser de
acuerdo al grado de madurez del nifio internado.

3.- Los nifios internados, piensan, siente y viven como nifios o
adolescentes seglin su edad, por lo tanto su trato debera ser de
acuerdo a esto.
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MATERIAL SUGERIDO

EVALUACION

El material ird de acuerdo ala edad, y manifestaciones del
nifio o adolescente. Aqui se puede permitir el ingreso de
mufiecos, fotos, libros, etc., que el paciente pida.

En caso de que no pida nada, se le sugeriran algunos juguetes
0 juegos del Aula.

Laevaluacion en permanente, y totalmente individual y laforma
de verificar que realmente este disminuyendo la ansiedad, sera
por medio de laobservacién continua, y conversaciones.
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TIPO DE ACTIVIDAD: Asistencia Sanitaria

OBJETIVO: Que el nifio y sus familiares aprendan algunas técnicas de

relajacidn y control del dolor

NUMERO DE SESIONES: 4

OBJETIVOS

ACTIVIDADES SUGERIDAS

1.- El nifio conocera diversas técnicas de relajacion
que le permitiran canalizar el dolor provocado

por laenfer-medad y hospitalizacion

2-Elnifio y familiares aprenderan diversas técnicas
fisicas.

3.-EL nifio y familiares conoceran diversas técnicas
distractoras.

4.- Hacer laestanciadel nifio y su enfermedad lo
mejor que se pueda.

1.- Unatécnicade relajacion que se puede emplear es la siguiente: Toma aire lenta
y profundamente. ~-Expulsa el aire despacio y notacomo empiezan a relajarte,
siente que latensién abandona tu cuerpo.- Respira lentamente y de forma regular
aun ritmo cémodo para ti. Si lo deseas, puedes respirar inflando y desinflando
elabdomen. -Paraayudarte a concentrarte en tu respiracion y respirar de forma
lenta y ritmica: cuenta hasta tres para ti mismo al tomar el aire o di paratialgo
como “paz”o “ahh”al expulsarlo.- Sigue los pasos anteriores s6lo una vez o
repite los pasos 3 y 4 hasta un maximo de 20 minutos.- Para terminar, respira
profundamente. Al expulsar el aire, di para ti mismo: “me siento despierto y
relajado”.

2.-Latécnica que sugiero es: “Contacto fisico simple, masaje o calor”. Esta puede
ir desde tomar a alguien la mano, colocando la mano en el hombro un instante
o darle un pequefio masaje en los hombros. Los masajes relajantes se suelen dar
en forma de toques suaves, largos y lentos; no obstante, se puede probar aejercer
diferentes grados de presion y usando distintos tipos de masaje, como
Kneading(como amasando pan) y Kstroking (dando golpecitos de arriba abajo. El
nifio sera quien determine esto.

3.- Algunas técnicas distractoras que pueden ser aplicadas son: contar, rezar o
hablarse a si mismo.

NOTA: Laaplicacion de estas técnicas requiere de una formacion especializada, es
decir el pedagogo hospitalario debera conocerlas y aprenderlas para poder realizarlas.
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MATERIAL SUGERIDO EVALUACION
1.- Grabadora, misica tranquila, puede ser con sonidos de
la naturaleza, instrumental o Knew age.
2.- Crema o aceite (esto si | permite el médico), musica No hay evaluacién

tranquila, agua caliente, pafios calientes o un foco.
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4.2 PROPUESTA DE INTERVENCION EDUCATIVA INTEGRAL DIRIGIDA A PADRES Y/O
FAMILIARES DE NINOS HOSPITALIZADOS

Todo lo anterior va dirigido al trabajo solo con los nifios y adolescentes internados,
mismos que son los pr1nc1pales beneficiarios. Pero estos nifios no llegan solos al hos-
pital siempre o casi siempre, hay un familiar que esta con ellos y que también esta
sufriendo los estragos de la hospitalizacién. Por esto y por la falta de apoyo, orienta-
cién y atencién educativa destinada a los familiares, decidi que la segunda parte de mi
propuesta estuviera pensada y planeada para trabajar con esta poblacion.

4.2.1 JUSTIFICACION

Cuando una familia recibe la noticia de que un miembro suyo, esta enfermo y que
ademas necesita estar internado, comienza todo un recorrido emocional muy similar
al del paciente, descrito muchas veces éste como unaalteracion psicoldgica con perio-
dos de crisis emocionales, al tener que enfrentarse no sélo alaenfermedad o muerte
sino a multiples cambios en la estructura y funcionamiento familiar, en el ritmo de vida
de cada uno sus miembros, y muchas veces el hecho de tener que anticiparse y aceptar
la proxima pérdida de un ser querido.

Por lo tanto la aparicion de una enfermedad supone la ruptura del equilibrio fami-
liar y un intento por restablecerlo, dando lugar a una nueva realidad “la familia enferma”.

Teniendo en cuenta todo esto, es importante que el enfermo y su familia, sean
ayudados, orientados y educados en la medida de lo posible para restablecer el equili-
brio (homeorresis) del sistema familiar y lograr de este modo, la autorrealizacion de la
familia tras una circunstancia de enfermedad y hospitalizacién.

Laayuda, la orientacion y la educacién que pueden proporcionar diversos profe-
sionales al paciente y asus familiares subyacen a laidea de que el médico noes el tinico
responsable de la enfermedad.

Para poder entender todo esto, es necesario que primero aceptemos que, junto a un
nifio, siempre hay una familia o un grupo de relacion que de una u otra forma se ve
afectado. Y ademas el papel de la familia, es fundamental e insustituible, ya que el en-
fermo necesita de su carifio y cuidados para sentirse seguro, de su comprension y pa-
ciencia para no verse como una carga o un estorbo, y de su compaiiia y apoyo para
afrontar y asumir laenfermedad y en ocasiones la muerte.

Se dice que, la preparacién del nifio para su estanciaen el hospital comienza por los
familiares. Y la implicacion de los padres en el proceso de recuperacion significa el
adiestramiento de habilidades, el incremento de conocimientos o el estimulo de vo-
luntades que los padres han de tener a la hora de enfrentarse con los problemas de
salud de sus hijos Frutos en Grau y Ortiz, (2001).
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Todo lo que he dicho hasta ahora se puede resumir en una pequefia frase:
Padres preparados = hijos preparados

4.2.2 OBJETIVOS
Por lo tanto, este tipo de programas responde a los siguientes objetivos:

1.- Proporcionar a los familiares del paciente un apoyo desde el momento del in-
greso hastael alta.

2.-Interlocutor entre el personal sanitario, los familiares y el paciente.

3.-Brindar una educacion sanitaria, destinada a impartir los cuidados necesarios a
sus hijos, dandoles la oportunidad de demostrar su competencia.

4.-Proporcionar al paciente y familiares del mismo, apoyo psicolégico y seguimiento.

4.2.3 POBLACION

La poblacion que seraatendida son los padres y aquellos familiares que de alguna ma-
nera se ven afectados por la hospitalizacién, extendiendo su actuacién desde el trabajo
con padres de bebés recién nacidos en situacion de riesgo bioldgico o ante diagnésti-
co de deficiencia, hasta con padres de hijos adolescentes que se encuentran internados.

Sin embargo, también se pretende trabajar con aquellas familias que tienen la certeza
de una futura intervencion quirurgicay la posibilidad de iniciar un trabajo con la fa-
milia y el nifio dos o tres dias antes del ingreso, pues se sabe que si se logra trabajar
antes de la cirugia la recuperacion y estancia en el hospital son mejores.

Se puede considerar como caracter de urgente los padres o las familias a cuyo hijo
se le haya diagnosticado una enfermedad crénica o que padezca una enfermedad ter-
minal. También se pretende trabajar con padres y familiares de nifios enfermos crénicos
con repetidos ingresos, debido a que por el tiempo de convivencia con la enferme-
dad pueden estar sintiendo los efectos de la enfermedad de forma intensificada.

Para poder llevar a cabo esto, sugiero se realice por medio de una “interconsulta”, es
decir las figuras médicas y sanitarias del hospital seran quienes deriven los casos al Aula.

4.2.4 METODOLOGIA

Parallevarlaa cabo es necesario, trabajar en equipo, es decir, un trabajo multidisciplina-
rio, donde cada parte apoya, orientay ayudaalaotra.

Estaayuda, orientacion y apoyo que se proporcmne tendra un enfoque psicologi-
co, educativo e informativo. Es decir se apoyara y trabajara la parte psicolégica (esto
lo hara directamente el psicélogo); en lo educativo se busca ensefiar, orientar y explicar
medidas, actuaciones médicas, técnicas de relajacion, ensefianza de nuevas habilidades
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dirigidas a la mejor atencién y cuidado de su hijo; y en la parte informativa, se pretende
explicar de forma no médica, todo lo que esta ocurriendo con su hijo, siempre tomado
de la mano del diagnéstico y observaciones del personal sanitario.

Es necesario tener en cuenta las caracteristicas, los patrones familiares y los estreso-
res generados por la discapacidad o el riesgo biolégico del nifio. Se trabajara, por
medio de entrevistas y practicas. El nimero de entrevistas se distribuiran en el tiempo
de acuerdo con las necesidades de la familia y en funcién de la duracion del ingreso.
Las primeras entrevistas seran destinadas a la presentacion y explicacién de los objeti-
vos del programa, junto con una evaluacién del nivel de conocimiento de la enfermedad
de su hijo, y ladinamica que se tiene dentro de esa familia.

Después de haber realizado este primer contacto, se puede entonces trabajar las
tres areas antes mencionadas, tomando en cuenta lo antes recopilado. Y por @ltimo
unasesion destinada a la despedida, y cierre de aspectos que atin no se tengan terminados.

4.2.5 MATERIALES Y ESTRATEGIAS

Las estrategias que se utilizarin durante las entrevistas son variadas y consisten en:

a) Bocetosdel cuerpo humanoy delos organos adaptados a las caracteristicas madurativas del nivio.
Estos sirven parala preparacion del nifio a la hospitalizacién y como herramientas
para la explicacion e informacion que demos al nifio con imagenes visuales.

b) Audiovisualy Folleto-cuenta
La preparacion del nifio y sus padres puede ser completada con un video y un cuento
sobre el hospital; y se puede animar a los padres a que lean el cuento a sus hijos si éstos
son muy pequefios y también a que vean el video con ellos y lo comente posteriormente.

¢) Estrategias para paliar el dolor a través de técnicas de relajacion, de distraccion e imaginacion

El dolor infantil puede seguirse a traves de indicadores como la observacién de la
conducta del nifio y lo relatado por él mismo. Si bien es conocida y aceptada la ad-
ministracion de farmacos para reducir el dolor en la infancia, la resistencia psiquica al
dolor y alas enfermedades, se hace tan importante como sus resistencia fisica (Grau y
Ortiz, 2001).

Es por eso que han creado teorias que pretenden incrementar la resistencia psiqui-
ca contra una enfermedad y los dolores relacionados con ella a través de un en-
trenamiento autogeno que puede ser llevado a cabo por el pedagogo hospitalario, que
se encargue de preparar al nifio y a sus padres para la hospitalizacion y para el tratamien-
to o bien, instruir a los padres como hacerlo. Con ello se contribuye a que participen
en los cuidados de su hijo.

De este modo Kozier, Erb y Olivieri en Grau y Ortiz, (2001), sefialan que las es-

trategias basicas para paliar el dolor consisten en:



104

NAYELI LIMON

® Conocerel dolor del paciente. Convencerle de que creemos que si estasintiendo el
dolor.

* Ayudara las personas de apoyo. Proporcionando informacién sobre el dolor,
brindando la oportunidad de expresar emociones y explicar formas de ayuda
(masajes, caricias: estimulacion cutanea)

® Reducir las malas interpretaciones sobreel dolor. Comentaralafamiliay al nifio que
el dolor es una experiencia individual e importante en la vida que nos puede ser-
vir para conocernos mejor y que nos ayudara a descubrir hasta donde podemos
llegar y lo que somos capaces de aguantar.

® Aplicar caloryfrio. Es unalabor que pueden hacer los padres haciéndoles sentir
Gtiles. Por ejemplo, calentar una pequefia toallay ponerla en la zona adolorida del
nifio, o bien, empapada en agua fresca.

* Reducirel dolorylaansiedad. Ayudando al nifio y a sus padres amitigar el com-
ponente emocional asociado al dolor, es decir el miedo y la ansiedad. Esto se
hace atendiendo lo mas rapidamente posible sus necesidades. Kemmler, Kozier,
Erb y Olivieri en Grau y Ortiz, (2001), proponen técnicas especificas, para
combatir el dolor, pudiendo ser ejemplos de estos ejercicios los siguientes:

® Técnicas de distraccién El paciente aparta la atencidn que tiene en el dolor dis-
minuyendo su percepcion.

* Pnimaral nirio a asistir al aula del hospital 0 a realizar algunas actividades edu-
cativas en su habitacion, mientras se recupera, o que intente recordar todos los
detalles de la experiencia. Ya que la concentracion en temas diversos puede con-
tribuir a disminuir el dolor.

® Técnicas de relajacion. Constituyen una forma especifica de distraccion para dis-
minuir laansiedad y el miedo en el paciente.

* Se pide al nifio que mire fijamente al techo, que recorra la pared con la mira-
da, luego llegue a la ventana, siga bajando hasta que llegue al suelo, vuelvaala
pared, etc.

® Pedirleal nifio que cierre los 0jos y se le dice que esta muy relajado, y para que
él lo sienta tendra que tomar aire por la nariz muy lentamente, llenando sus
pulmones, después tendra que expirarlo muy lentamente por la boca mientras
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siente como su cuerpo se relaja y nota bienestar. Posteriormente se pide al nifio
que respire con su ritmo normal y se repite el ejercicio dos veces mas.

e Otro ejercicio es trabajar relajacién por grupos musculares. Se pide al nifio
que llene sus pulmones de aire y le decimos que cuando lo hayaexpulsado vaa
sentir que tiene los brazos, las piernas, el tronco. . . muy pesados.

Imaginacién dirigida: Estamodalidad incluye el uso de la fantasia tan caracteristicade la
etapa infantil; imagenes con cualidades visuales, auditivas, olfativas, del gusto y del tac-
to paraalcanzar metas relativas a la salud.

® Pedimos al nifio que piense en personas o cosas que le tranquilicen (un osito,
un rebafio de ovejas, un angel, etc.).

® Le pedimos que se imagine que es el observador del mundo y que ve las
hojas caer de un arbol, pompas de jabén. . . y le decimos cuando creas que ya
estas tranquilo puedes decir en voz muy baja: -“estoy completamente tranquilo”.

* Otrosejemplos pueden ser: historias dirigidas en las que se imagine que esta
tomando el sol, que sienta la brisa del mar, el sonido de las olas, el olor asal.. .

* También se sugiere, decirle que todo esta en silencio por lo tanto puede con-
centrarse solo en los latidos de su corazén.

Estas técnicas pueden ser ensefiadas a los padres, para que de alguna forma apnzndan a
manejar y a poyar mucho mas asu hijo o familiar. El encargado de esta ensefianza serael
pedagogo hospitalario, mismo que tendra que haber aprendido estas técnica previamente.

4.2.6 EVALUACION

Esto sugiero sea un proceso, de caracter continuo, puede ser de forma individual y
familiar. A través de él se pretende valorar en qué medida se han alcanzado los objeti-
vos propuestos, el grado de adecuacién de las actividades y la metodologfa.
También es necesario evaluar nuestras actuaciones concretas, la forma de ponerlas
en juego y lanaturaleza y grado de coordinacién entre los distintos colectivos, que de
una forma mas o menos directa influyen en la educacion y la vida de los familiares y
nifios que permanecen convalecientes en el centro sanitario.
Esta evaluacion sugiero se realice mediante los siguientes procedimientos:

¢ Por medio del contacto diario con los familiares del nifio y de la realizacion
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de las actividades cotidianas. Incluyendo su forma de enfrentarse a ellas.

* Manteniendo contacto con las demas personas cercanas al nifio (médicos, en-
fermeras y profesor ).

Cuando evaluar

* Enel primer momento del ingreso. Mediante una evaluacién inicial que nos
permita conocer la situacién de partida, de la mecanica que se tiene en cada fa-
milia (nutricia o conflictiva) nivel psicolégico de aceptacion y entendimiento de
la enfermedad que padece su hijo. Paraello es fundamental contar con el apoyo
de personal especializado (psicélogos) y el propio nifio.

® Mientras durala hospitalizacion del alumno. Mediante una evaluacion con-
tinua de todo el proceso. Intentando controlar todas las variables y realizando
aquellas modificaciones que se estimen necesarias.

Alfinal del ingreso, cuando el nifio es dado de alta. Por medio de una evaluacién fi-nal.
Se deben sacar conclusiones y de como estas pueden influir en futuros ingresos de
otros nifios con patologias parecidas, tanto en tiempo de convalecencia como en la
forma de actuar con sus padres.

4.2.7 PAUTAS PARA UNA PLANEACION DIDACTICA GENERAL



TEMA: Primer contacto Duracién: 60 min.

OBJETIVO: Lograr un primer acercamiento con los padres y el nifio

hospitalizado.

NUMERO DE SESIONES: 2

OBJETIVOS ESPECIFICOS ACTIVIDADES SUGERIDAS
La familia conocera los objetivos de las sesiones de Laintervencion se llevarad a cabo de manera conjunto, con los pa-
intervencion. dres y con el nifio. Se sugiere trabajar por medio de entrevistas
* Evaluar la dinamica familiar ante laenfermedad, semi-dirigidas, y dirigidas (apoyandose con un cuestionario).
* Orientar a la familia, cuando ésta es afectada por lasituacion La presentacion debe hacerse con autoridad.

médica

® Preparar alos padres y al nifio parael ingreso (esto en caso, de Las explicaciones deberan hacerse de acuerdo al nivel escolar de los
se d.e la prlmera intervencién antesde la hDSpltahzamén) padres y adema’s, de acuerdo ala edad del nifio.
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PUNTOSA DESARROLLAR

CONTENIDOS

1.-Presentacion
2.-Introduccién
3.-Evaluacién inicial

4.-Preparacién de los padres y del nifio

1.-Quién es el pedagogo hospitalario, su funcién y papel que
desempefia dentro del hospital.

2.-Como se vaatrabajar con los padres mientras su hijo permanece
internado y explicar la importancia de aceptar la ayuda para el
beneficio de la familia. Se dice que la clave esta en presentar los
hechos y preguntar “ ;Coémo podemos adaptarnos a ellos?”.

3.- Basicamente se trata de conocer antecedentes semejantes, es
decir, otras citaciones de crisis, impresiones sobre el hospital,
condicion médica, estado emocional, etc.

4.-Esla preparacién propiamente dicha del nifio y de sus padres a
la hospitalizacién.
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TEMA: Intervencion educativa, Tiempo: 90 min. por sesion

familiar y afectiva

OBJETIVO: Se intervendra directamente en la forma de vivir laenfermedad y

4 N !
aprenderi a mejorar ésta.

NUMERO DE SESIONES: 2a3

OBJETIVOS ESPECIFICOS

ACTIVIDADES SUGERIDAS

Trabajar los temas que pueden ser amenazantes, tales como
omisiones, quejas abiertas o incubiertas, topicos velados y
demas asuntos en comun.

® Seobservaran losestilos de afrontamiento e indagara en
soluciones ensayadas

® Sebuscara abordar temas especificos que por lo general
ponen a prueba e inquietan a lamayoria de los individuos.
#Se proporcionard informacién referente a:

¢ Informacion que el enfermo y su familia han de poseer
para manejar la enfermedad.

e Informaci6n que el enfermo debe aprender areconocer a
partir de sus situaciones corporales.

* Sefavoreceran nuevas conexiones entre los miembros del
sistema familiar y reestructuraciones del sistema.

Se sugiere trabajar por medio de entrevistas de forma individual
con los padres y con los demas miembros que estén directamente
involucrados con el nifio. Solo en caso de detectar problemas entre
padres e hijo, serd necesario volver a entrevistar a las dos partes
juntas.

Todo debera hacerse en un ambiente lo mas relajado y amable,
para que de esta forma puedan expresarse los verdaderos
sentimientos y pensamientos.

VIV TV.LIISOH VINV NN N3 TVEOLLNI VALLYDNAT NOIDNIAYALNI 3d VISINdOdd

601



PUNTOSA DESARROLLAR

CONTENIDOS

1.- Expresién de sentimientos, dudas y /o temores,
relacionados con laenfermedad y hospitalizacién.

2.- Formas utilizadas para afrontar problemas dentro del
nucleo familiar.

3.- Informacién, sobre la enfermedad, diagnostico y
tratamiento a seguir.

1.- Formas de expresion e identificacion de sentimientos y
temores. Resolucién de aquellas dudas que puedan irse
presentando (en caso de no tener la informacion necesaria,
es recomendable llamar al médico tratante y juntos dar
respuestas).

2.- Diferentes formas de afrontar problemas dentro del
nucleo familiar, paraeste punto se sugiere consultar libros
de orientaci6n familiar, por ejemplo: Satir, Virginia. (2002),

Nuevas relaciones bumanas en el niicleo familiar, México:

Pax.403pp

3.-Informacién sanitaria e instruccién sanitariacon la
colaboracidn de los médicos y las enfermeras. (Dependera
de cada caso)

o1t
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V CONCLUSIONES

Todos en algin momento de nuestra vidatenemos o tendremos que entrar a un hos-
pital, ya sea por enfermedad, o porque vamos a visitar algtin familiar o amigo. Pero
muy pocas veces nos preguntamos sobre todo lo que ocurre en un centro hospitalario,
el sentir de esas personas que se encuentran enfermas y ademas aisladas del mundo ex-
terior, y lo que se hace educativamente y psicolégicamente, para que la estancia de
estas personas sea lo mejor posible.

La ciencia que ha logrado dar respuestaa estas interrogantes, es la Pedagogia. Misma
que hadado origen a una rama mas de su saber y campo de accién, la Pedagogia Hos-
pitalaria. Estarama de la Pedagogia, en muchos paises se ha desarrollado ampliamente,
como es el caso de Espafia, Estados Unidos y Francia. Sin embargo hay muchos pai-
ses que atin la desconocen o solo tienen una referencia un tanto vaga de este que hacer
educativo.

México, es uno de estos paises que desafortunadamente no conoce a ciencia cierta
los objetivos y alcances de la Pedagogia Hospitalaria. Pero que a pesar de no contar
con este conocimiento, ni con el apoyo de las autoridades responsables, se han comen-
zado hacer proyectos destinados a esta poblacién, tal es el caso del np y del Hospital
Infantil Federico Gomez.

El problema esta en que, desafortunadamente no se tienen atn cubiertas todas las
areas de la Pedagogia hospitalaria y ademas no reciben el apoyo suficiente por parte
de las autoridades de salud y mucho menos de la Secretaria de Educacién Piblica.
Y lo mas grave los pedagogos mismos desconocemos esta rama de nuestra ciencia.

Para que realmente en nuestro pais se pueda lograr una verdadera Pedagogia Hos-
pitalaria, es necesario que empecemos nosotros, estudiantes o profesionales de la
Pedagogia, acercarnos, conocerlay divulgarla para que algiin dia nuestras autorida-
des reconozcan laimportancia, social, educativa y psicolégica que implica esta rama
de laPedagogia. Pues hoy en dia ésta area no esta contemplada en los planes educativos
de ninguna universidad mexicana, incluyendo launaM. Ademés, la formacién del peda-
gogo hospitalario requiere de un esfuerzo extra, pues se necesita entender y conocer el
lenguaje médico, la forma y estructura de un centro hospitalario, conocimientos ta-
natolégicos y psicoldgicos. Y ser capaz, sobre todo, de trabajar en equipo, pues el tra-
bajo dentro de un hospital es cien por ciento multidisciplinario, ya que no somos ni
pretendemos ser todologos. Debemos recordar ademas que México es un pais ain
con una mayoria de su poblacién menor a 25 afios, y sino tienen una nifiez sana, di-
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ficilmente tendra un pais de ancianos sanos, emocional, fisica y preparados aca-
démicamente. Un aula hospitalaria, esta pensada para trabajar con ese porcentaje, no
bajo, de la poblacion que hoy en diaes joven y que por alguna circunstancia debe in-
gresar a un hospital y que en un futuro seran adultos, con graves retrasos académicos,
secuelas emocionales y un rechazo alos centros hospitalarios.

La Pedagogia Hospitalaria no solo trabaja con los menores internados, sino que
ademas, pretende trabajar con los padres o familiares que rodean al enfermo. Pues
casi nadie, sobre todo los nifios, llegan solos al hospital. Estos familiares tambiéen
sufren y sus vidas en diferentes grados son modificadas, al tener a un ser querido in-
ternado. Esta es otra raz6n importante por la que necesitamos apoyar, difundir y crear
una Pedagogia Hospitalaria para nuestro pais. Y el pedagogo como responsable de la
educacién, sus procesos, planeacion y evaluacion de la mismatiene las herramientas
necesarias para llevar acabo y difundir la Pedagogia Hospitalaria

Reconozco que atn nos falta mucho por hacer y que lo propuesto en los aparta-
dos anteriores puede resultar demasiado ideal, pero solo teniendo estos ejemplos
ideales es posible irnos acercando y muchas veces, seremos capaces de perfeccionar
ese supuesto ideal.

Gracias a este trabajo, conoci un poco acercade lo que es la Pedagogia Hospltala-
riay estoy convencida de queen verdad seria de gran ayuda, nuestro conocimiento
(mucho o poco) en materia educativa, para lograr que esa nifiez o juventud que por
circunstancias ajenas a ellos se ven obligados a permanecer largos, medianos o cortos
periodos de su vida, alejados del mundo exterior, sufriendo ademas de su dolor fisico
y luchando contra él, la indiferencia de las autoridades, que no se preocupan por con-
tinuar y apoyar su formacion e itinerarios de vida como ser humano, y miembro de
una sociedad, que tanto dice defender los derechos de los nirios.

Espero que algin dia los pedagogos hagamos nuestra esta rama de la Pedagogia y
seamos capaces de crear una Pedagogia Hospitalaria para nuestro pais, misma que las au-
toridades educativas y de salud, reconozcan y apoyen.
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VII ANEXOS

Anexo 1

Descripcion de enfermedades cronicasy delarga duracion enla infancia
ENFERMEDADES CRONICAS

Las enfermedades cronicas estan presentes durante largos periodos de tiempo y tien-
den a no mejorar ni a desaparecer. Los nifios afectados no suelen hallarse confinados
a lacama o en los hospitales, excepto en los periodos de crisis, cuya amenaza esta
siempre presente, incluso con un buen control y con afios de remision. Los tratamientos
continuos y laenfermedad afectan el aprovechamiento escolar y asu integracion social.

CANCER

El cancer no es una enfermedad croénica. Bajo esta denominacion se agrupan una
multitud de diferentes procesos clinicos, con un comportamiento absolutamente di-
ferente, y que tienen por caracteristica comun el que son procesos debidos a un cre-
cimiento incontrolado de los tejidos y organos en los que se originan. Las células
cancerosas poseen la propiedad de invadir, destruir y reemplazar progresivamente los
organos y tejidos vecinos, asi como de esparcirse al ser arrastradas por la sangre o co-
rriente linfatica y anidar en lugares lejanos al foco de origen. Este proceso es el que se
conoce con el nombre de metastasis. El cancer es, pues, un grupo de enfermedades
con diferente pronéstico y tratamiento.

Gracias a los avances de la medicina ha pasado de ser una enfermedad terminal
(afios 70) a unaenfermedad crénica potencialmente curable. En cinceres pediatricos,
lasupervivencia alos cinco afios del diagnéstico se sittia cerca del 70%. Los tipos mas
frecuentes son:

e Leucemia. Eslaforma de cancer mas frecuente de los nifios: uno de cada tres nifios
con cancer tiene leucemia. Es una enfermedad de la sangre, producida por una pro-
liferacion incontrolada de unas células denominadas blastos (forma inmadura de las
celulas antes que aparezcan sus caracteristicas definitivas) que se encuentran en lamédula
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osea. El exceso de blastos en lamédula 6sea desplaza a otras células que normalmen-
te se producen en este lugar, como son los globulos rojos. Al descender el nimero de
plaquetas (células encargadas de la coagulacién de la sangre) el enfermo tendré sangrias
en diversas partes del cuerpo.

Los tipos mas frecuentes son la leucemia linfoblastica aguda (afecta en un porcenta-
je importante a nifios en edades comprendidas entre 2 y 8 afios), la leucemia mieloide
aguda (usualmente aparece en edad superior a 25 afios, aunque también se manifiesta
en lainfancia y adolescencia), y la mieloide crénica (muy poco frecuente en pediatria).

El diagnostico de la leucemia requiere analisis de sangre y examen de los diversos
agentes quimioterapicos; en algunas complicaciones inusuales, las radiaciones, trans-
fusiones de plaquetas y glébulos rojos, y ocasionalmente cirugia figuran en el programa
terapéutico. En algunas formas de leucemia es necesario el transplante de médula.

En los casos en los que se aplica radioterapia al sistema nervioso, los nifios pueden
presentar dificultades de aprendizaje (lapsos de memoria y atencién, y problemas per-
ceptivo motrices).

® Linfomas. Son canceres de los ganglios linfaticos que pueden afectar atodo el sistema
linfatico del organismo: ganglios linfaticos periféricos y 6rganos linfoides como el ba-
zo, timo y clertas partes de otros 6rganos, como las amigdalas.

Los linfomas pueden ser divididos en linfomas Hodgkin y no Hodgkin. La en-
fermedad de Hodgkin afectaa los ganglios linfaticos periféricos y el primer signo de
alarma es una adenopatia (aumento del tamafio y la consistencia del ganglio). Esta
enfermedad es rara por debajo de los 10 afios, y es mas frecuente en la segunda o ter-
cera década de la vida. Por el contrario, los linfomas no Hodgkin st que son frecuentes
en los nifios, siendo la causa de tumor abdominal mas frecuente.

En el caso de enfermedad Hodgkin la radiacién es muy efectivaen la enfermedad
localizada. Por el contrario, en el linfoma no Hodgkin es necesaria la utilizacion de qui-
mioterapia exclusivamente porque las posibilidades que tienen las células cancerosas
de estar diseminadas es muy alta.

Los linfomas son diagnosticados por biopsia, siendo necesario obtener una pieza
de tejido tumoral mediante cirugia. Para conocer la extension de la enfermedad se uti-
lizan las radiografias especiales, tomografia axial computarizada (TAC), estudios iso-
topicos y ultrasonidos. Los examenes sanguineos son siempre necesarios.

® Tumores cerebrales. Los tumores cerebrales representan el segundo tipo de tumor mas
frecuente en los nifios. Pueden manifestarse a cualquier edad, en la infancia y adolescen-
cia, pero generalmente son mas frecuentes entre los 5 y 10 afios de vida. Estos tumores
son clasificados y nominados por el tipo de tejido en el cual se desarrollan (atrocito-
mas, ependinomas, meduloblastomas, tumor neuroectodérmico primitivo, etc.). Los
sintomas mas habituales son convulsiones, cefaleas matutinas, vémitos, irritabilidad,
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cambios en los habitos de comer y dormir y somnolencia. El diagnostico se realizaa
través de radiografias del craneo, TAC, y resonancia nuclear magnética (RNm). El tra-
tamiento depende del tipo de tumor y normalmente incluye cirugia, radioterapia,
localizada o en todo el eje del sistema nervioso y quimioterapia.

Los nifios con tumores cerebrales presentan secuelas neurolégicas que dependen
de lalocalizacién y tipo de tumor, de la radioterapia y de la edad. Las secuelas pueden
ser: motrices (ataxia y espasticidad), cognitivas (trastornos memoria, atencion y plani-
ficacion), lenguaje (afasia y disartrias), sensoriales (visuales y auditivas) y del compor-
tamiento. Estos nifios precisaran programas de rehabilitacién fisica, neurocognitiva,
del lenguaje, sensoriales, etc.

® Neuroblastoma. Es el tumor solido mas frecuente en los nifios después de los del sis-
tema nervioso central. Es el cancer mas frecuente en los nifios menores de un afio. La
localizacion mas frecuente es la abdominal (82%) y, dentro de ella, en la glandula
suprarrenal. Lasintomatologia incluye la existencia de un tumor, diarrea persistente en
algunos casos y dolor abdominal. Los tests diagnésticos, incluyen analisis sanguineos,
ecografia TAC, y otros procedimientos dependiendo de la localizacion del tumor. La
c;rug:a es 1mportantc para intentar reducir al maximo el volumen del tumor. En algu—
nas situaciones, después de la cirugia, puede ser utilizada la radiacién. La quimioterapia,
sola o combinada con radioterapia, puede ser aplicada para el tratamiento y preven-
ci6n de la metastasis.

® Tiumor de Wilms. Es un tipo de cancer pediatrico, que se origina en los rifiones siendo
muy frecuente en las edades superiores alos 15 afios. Los sintomas son masa abdomi-
nal, fiebre, pérdida de apetito y dolor abdominal. El diagnéstico incluye examen
fisico exhaustivo, ecografia y Tac. El tratamiento consiste en cirugfa méas quimiotera-
pia, siendo, en algunos casos, necesario afiadir radioterapia.

Se extirpa el rifion y los tejidos adyacentes, asi como los ganglios que pudieran estar
afectados. La radiacion solo se utiliza en pacientes con pronéstico mas desfavorable y
la quimioterapia se administra atodos los pacientes; el porcentaje de supervivenciade
estos nifios es muy elevado.

® Rabdomiosarcoma. Es un tipo de sarcoma de partes blandas que afecta fundamentalmen-
te a las células musculares. Su localizacién més frecuente es cabeza, cuello, pelvis y ex-
tremidades y se manifiesta en edades comprendida entre los 2 y 6 afios. Lasintomatologia
depende de la localizacion del tumor. El diagnostico se realiza por biopsia y la dise-
minacion del tumor por radiografias, pruebas isotépicas, TaC de hueso, higado y exa-
men de médula ésea. La cirugia y la quimioterapia son el tratamiento mas adecuado,
aunque en algunos casos se complementa con la radioterapia.
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® Sarcoma osteogénico. También denominado osteosarcoma, es una forma de cancer de
huesos mas frecuente en los nifios. Los huesos mas afectados son los largos de la ex-
tremidad superior (himero) y de la extremidad inferior (fémur y tibia). Se manifiesta
en edades comprendida entre los 10y 25 afios. Los sintomas son la aparicién de un tu-
mor doloroso y de consistencia dura. El diagnéstico se hace mediante radiologia y se
confirma mediante una biopsia del hueso. La enfermedad puede estar diseminada,
por lo que es necesario realizar una investigacién de las posibles metastasis, prefe-
rentemente en pulmon y csquclcto. La cuugla, amputamon y procedimientos ortopedlcos
constituyen el tratamiento pnmano La quimioterapia, antes y después de lacirugia, ha
contribuido a que muchos nifios puedan sobrevivir.

® Sarcoma de Ewing. Es una forma de cancer de huesos en la cual, ademas de los huesos
largos, también se afectan los huesos planos. Se manifiesta en edades comprendidas
entre los 10y 25 afios, siendo los huesos y los pulmones los lugares mas habituales de
diseminacién. Esta forma de cancer en nifios pequefios puede producir sintomatolo-
giageneral, como fiebre, escalofrios y sudoracién. El diagnéstico definitivo se realiza
mediante el estudio histolégico de la biopsia obtenida por cirugia. El TAC de hueso,
pulmon, higado y cerebro es necesario para descartar la presencia de metastasis. El
tratamiento incluye una combinacién intensiva de radioterapiay quimioterapia.

Secuelas delos tratamientos

Los tratamientos anticancerosos son largos, agresivos, costosos, desfigurativos e impli-
can laaccion coordinada de cirugia, quimioterapia y radioterapia. Sus objetivos son:
extirpar el tumor (cirugia), impedir la reproduccion de las células cancerigenas (qui-
mioterapia), reducir el tamafio del tumor antes de su extirpacion (radioterapia) y eliminar
los restos tumorales después de la intervencién quirirgica (radioterapia). La cirugia
puede ser mutilante, al oeasionar amputaciones de 6rganos y miembros. La radioterapia
puede producir problemas en la piel, estomatitis, alopecia, nauseas, vomitos, ano-
rexia, cefalea, diarrea, somnolenciay fiebre; y la quimioterapia, anemia, leucopenia,
trombopenia, estomatitis, anorexia, vomito, nauseas y caida del cabello.

Las secuelas producidas por la enfermedad y los tratamiento pueden sera corto o
largo plazo; asimismo, las necesidades educativas especiales derivadas de la enfermedad
cancerosa pueden ser permanentes o transitorias. Las secuelas son el precio que muchos
nifios tienen que pagar por vivir, y el objetivo, tanto de la intervencién médicacomo
psicoeducativa, es intentar evitarlas, prevenirlas y tratarlas. Entre las secuelas, en ge-
neral, producidas por el tratamiento podemos destacar:

* Desfiguraciones fisicas (obesidad, caida del cabello, etc.). Estas desfiguracio-
nes pueden producir problemas de autoestima. Es importante desarrollar un
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programa en el que el nifio mantenga un bien autoconcepto de si mismo, a pesar
de los cambios producidos en su aspecto.

* Aislamiento social. El nifio, durante los periodos de hospitalizacién en unida-
des de aislamiento, permanecera separado de sus familiares, hermanos y com-
pafieros, lo que va a entorpecer posteriormente su integracién social. Hay que
procurar que no pierda el contacto con su entorno social, utilizando las posi-
bilidades que ofrecen las nuevas tecnologias, asi como el mantenimiento de la
comunicacién con compafieros y hermanos.

* Ansiedad y depresion.

* Secuelas neuroldgicas. Los tratamientos profilacticos del sistema nervioso
(radioterapia del sistema nervios combinados con quimioterapia) aplicados a los
nifios con leucemia y tumores cerebrales suelen producir secuelas neurolégicas.
Es importante determinar el tipo de secuelas y elaborar programas educativos
que reduzcan dichos efectos.

* Disfunciones de los rganos endocrino, hepatico, pulmonar, cardiaco y ge-
nitourinario y posibilidad de desarrollo de nuevos tumores.

DIABETES

La Diabetes Mellitus es una enfermedad en la que se produce una mala utilizacién de
los azticares (hidratos de carbono), como consecuencia de una falta de insulina, hor-
mona fabricada por el pancreas, que es necesaria para normalizar el nivel de azdcar
(glucosa) en la sangre. Los hidratos de carbono se convierten en glucosa, mediante la
digestién y pasan ala sangre, omento en que acttia la insulina, la cual es necesaria para
que laglucosa entre en las células y asi pueda ser utilizada como fuente de energia.

Todavia no se conoce con exactitud la causa de la diabetes, aunque se supone que e-
xiste una combinacion de factores de caracter genético (predisposicion por herencia),
ambiental (infecciones viricas que lesionan el pancreas) y autoinmune (agresividad del
propio organismo que lesiona el pancreas).

Los sintomas de la enfermedad son: polifagia (el nifio a pesar de comer mucho a-
delgaza), polituria (orina muchas veces y en grandes cantidades), polidipsia (bebe
mucho), astenia (mas cansado de lo habitual), irritabilidad (cambios del caracter), hi-
perglucemia (elevacion de la glucosa en la sangre), glucosuria (presencia de glucosaen
laorina) y cetonuria (cuerpos cetonicos que se eliminan por la orina).

El control de la diabetes requiere un equilibrio adecuado entre la alimentacién, la
dosis de insulina y laactividad fisica.

La dieta debe procurara: asegurar un equilibrio nutricional correcto, evitar la hipo-
glucemiay la hiperglucemia, corregir los errores dietéticos familiares y preservar la di-
mensién social, cultural educativa y placentera de la comida. Para controlar laen-
fermedad son necesarias inyecciones subcutaneas diarias de insulina, cuya dosis dependera



120 NAYELI LIMON

del nivel de aziicar y de cuerpos ceténicos en la orina. La actividad fisica es imprescin-
dible para el nifio diabético. Con ella se consigue: mejorar la autoimagen, la forma
fisica, controlar el peso, favorecer laaccion de la insulina, mejorar el controlo de la glu-
cemia, disminuir el riesgo de enfermedades coronnarias y mejorar la circulacién pe-
riférica. Para que el ejercicio fisico sea eficaz debe ser diario, regular de una duracién
de 45 290 min, no debe fatigar y debe ser estimulante y divertido. Los ejercicios acon-
sejables son los de baja resistencia (bicicleta, esqui, saltar la cuerda, foot ball, etc.). No
son aconsejables los de alta resistencia (levantamiento de pesas, fisicoculturismo, etc.)
porque disminuye la oxigenacién de los tejidos en actividad y aumenta la tensién ar-
terial. Complicaciones agudas de la diabetes:

¢ Cetosis: Cuando la dosis de la insulina es insuficiente, la glucemia sube (hiper-
glucemia). El cuerpo no puede obtener la energia de los hidratos de carbono y
en consecuencia quema las grasas. Cuando las grasas se van utilizando aparecen
los cuerpo cetonicos, uno de los cuales es la acetona, que se vaacumulando en la
sangre y posteriormente sera eliminada por la orina. Si progresa esta situacién, a-
parecera la cetosis.

Los sintomas son: mucha sed, necesidad de orinar con frecuencia, inapetencia,
nauseas o vomitos. En esta primera fase la cetonuria serpa muy positiva y el alien-
to tendra un olor a manzanas. En caso de no corregirse esta situacidn, ir apare-
ciendo unasomnolencia profunda. El tratamiento consiste en aumentar la dosis de
insulina habitual y cetonuria cuatro horas antes de lainyeccién de insulina.

* Hipoglucemia. Es el descenso de la glucemia por debajo de 50 mg./dl.
Aparece cuando la dosis de insulina es excesiva, cuando la alimentacion es insu-
ficiente, o cuando se ha hecho mas ejercicio del previsto. El cuerpo reacciona ra-
pidamente poniendo en marcha los mecanismos de defensa, ya que sin az(car el
cerebro sufre y no puede fu8ncionar correctamente. Se produce entonces la
liberacién de varias hormonas (glucagén, adrenalina, hormona del crecimiento...)
que provoca la salida de la glucosa de los depésitos de reserva. Si esta situacién
no se soluciona aparecera el coma hipoglucémico.

Los primeros sintomas son: sensacion de hambre, intranquilidad, hormigueo en
los dedos y los labios, sudoracién fria, terrores nocturnos, llanto inexplicable y es
posible que aparezcan palpitaciones. Si no se hace nada para solucionar el pro-
blema, posteriormente se producira habla confusa, palidez intensa, gestos y frases
extrafias y, poco a poco, aparecera una somnolencia que puede llegar a la in-
conciencia. Pueden aparecer convulsiones y coma. El tratamiento consiste en
una primera fase, producida la recuperacion , se debe tomar alimentos que con-
tengan hidratos de carbono de absorcién lenta (pan). Si los sintomas de hipo-
glucemia se presentan de forma rapida, no se debe aplicar lo sefialado con
anterioridad. En este caso, hay que invectarse glucagon y, una vez producida la
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recuperacién, aplicar las fases primera y segunda ya mencionadas. Ante la pérdi-
da de conciencia, ademas de aplicar las medidas terapéuticas sefialadas, se debe
acudir al hospital por su se precisa aporte de glucosa intravenosa.

Fisrosis QuisTica

La fibrosis quistica es una enfermedad hereditaria que afectaa 1 de cada 2.500 na-
cimientos de nifios vivos de raza blanca. Se caracteriza por un desequilibrio en el trans-
porte de cloro en las membranas celulares, provocando una viscosidad anormal de
las segregaciones de las glandulas endocrinas, que puede bloquear los pulmones y de-
terminadas partes del sistema digestivo.

Los nifios con fibrosis quistica tienen dificultades para respirar y son proclives a
contraer enfermedades pulmonares de tipo infeccioso. Muchos de estos nifios tienen
necesidad de ser transplantados en edades muy tempranas. Se caracterizan por presen-
tar desnutricion y un retraso en el crecimiento por una funcionamiento insuficiente del
pancreas, que ocasiona una digestion inadecuada y una mala absorcién de las sustan-
cias nutritivas y en especial, de las grasas. Muchos enfermos, muestran deyecciones vo-
luminosas y frecuentes pues los alimento atraviesan el organismo casi sin ser digeridos
y pueden tener pérdidas excesivas de sal en el sudor. Los medicamentos utilizados
incluyen enzimas que facilitan la digestién y soluciones paraaligerar y desprender la
mucosidad de los pulmones.

Los nifios y adolescente tienen que realizar ejercicios de fisioterapia diariamente, lo
que supone una limitacién de sus actividades diarias y cuando realizan ejercicios fisi-
cos intensos, pueden necesitar ayuda de los profesores y compafieros para despejar
sus pulmones y vias respiratorias.

HEMOFILIA

La hemofilia es una enfermedad hereditaria, ligada al cromosoma x (las mujeres la
transmiten y los hombres la padecen), en la que la sangre no se coagula con la rapidez
necesaria.

Existen varios tipos de hemofilia: a) en funcién del factor que es deficitario: hemofi-
lia A (deficit del factor vm), hemofilia B, (déficit en el factor 1x), y hemofilia Von
Willebrand (disminuci6n del factor Von Willebrand); y b) de la cantidad de factor e-
xistente; severa (la cantidad de factor en la sangre es inferior al 1%), moderada (la
cantidad estaentre 1y 5%) y leve (la cantidad esta entre el 5 y 25%).

El tratamiento de la hemofilia consiste en la administracion del factor deficitario,
con el fin de alcanzar los niveles necesarios para una perfecta coagulacion en la sangre.
Se realiza por inyeccion intravenosa, nunca intramuscular por riesgo de hematoma. Se
puede administrar en el hospital y se recomienda en tratamiento domiciliario, realizado
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por los padres en los primeros afios y por el propio afectado mas tarde. Las con-
secuencias mas graves de la hemofilia son las hemorragias internas y no las externas.
Las hemorragias internas causan inflamaciones, dolores y dafios permanentes en las
articulaciones, en los tejidos y los organos internos y pueden requerir hospitalizacién
para recibir transfusiones de sangre.

Los nifios hemofilicos no requieren cuidados especiales, excepto prevenir los ries-
gos de golpes y traumatismos. Se recomienda que no realicen deportes de riesgo y de
contacto, como el foot ball, baloncesto, karate y otros. En su lugar, se pueden realizar
deportes que fortalezcan la musculatura (natacién), ya que la masa muscular acttia co-
mo protectora de las articulaciones cuando sufren un golpe. También deben desplazar-
se en sillas de ruedas durante los periodos de crisis de la enfermedad.

SINDROME DE INMUNODEFICIENCIA ADQUIRIDA, SIDA

Es una enfermedad provocada por el virus de la inmunodeficiencia humana (vir) y se
caracteriza porque las personas afectadas no pueden resistir ni combatir las infeccio-
nes a causa de la destruccién de su sistema inmunolégico. El sipa se contrae cuando un
portador transmite el virus a otra personaatravés del contacto sexual o através de la
sangre. Las embarazadas pueden transmitir el viH a sus hijos.

No tiene curacion, pero el continuo desarrollo de medicamentos que permiten que
la enfermedad se desarrolle mas lentamente provoca que cada vez haya mas nifios en
las escuelas. Ain no se sabe muy bien cuales van a ser sus necesidades educativas
especiales, aunque se han observado en muchos nifios complicaciones neurolégicas y
retrasos en el desarrollo.

Asma

El asma es una enfermedad cronica de los pulmones caracterizada por brotes episodi-
cos de respiracién silbante y dificultosa, y tos. Los ataques de asma estan producidos
normalmente por alergenos (como el polen, ciertos alimentos o animales domésti-
cos), sustancias irritantes (como el humo del tabaco o la contaminacion ambiental),
ejercicio fisico y tension nerviosa.

La gravedad de esta enfermedad es muy variables y los nifios pueden experimen-
tar desde una tos suave hasta una extrema dificultad para respirar, que requiere un tra-
tamiento de urgencia. La causa no se conoce y los sintomas pueden manifestarse en la
primera infancia, pero no se desarrollan hasta la edad escolar o adolescencia.

El tratamiento consiste en determinar los estimulos que provocan el ataque, aun-
que éstos pueden ser muy variados. En la mayoria de los casos la enfermedad se pue-
de controlar mediante una combinacién de medicamentos y limitando la exposicion a
los alergenos conocidos.
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Elasma es uno de los principales motivos de absentismo escolar, lo que plantea la
necesidad de una asistencia educativa domiciliaria.

EPILEPSIA

La epilepsia es una afeccion crénica, de etiologia diversa, que se caracteriza por cri-
sis recurrentes que producen una perturbacién en los movimientos, sensaciones, conduc-
tay conciencia, ocasionados por unaactividad eléctrica anormal del cerebro. No se
conocen exactamente las causas de la epilepsia (congénitas, degenerativas, vasculares,
traumaticas, tumorales, etc.), pero se cree que una persona la sufre cuando una zona
del cerebro se torna eléctricamente inestable. Los trastornos convulsivos pueden apare-
cer en cualquier etapa de la vida, pero casi siempre comienzan en la infancia. Durante
los ataques, la disfuncion de la actividad electroquimica del cerebro hace que el indivi-
duo pierda temporalmente el control de los misculos pero, entre los ataques, el cerebro
funciona normalmente Existen varios tipos de ataques epilépticos:

* El atague tonico-clonico generalizado(gran mal). Se caracteriza por una fase tonica
muy breve (los masculos se ponen rigidos, se pierde la conciencia y se cae al sue-
lo), seguida de una fase clonica (convulsiones que duran unos treinta segundos, la
boca expulsasaliva, los brazos y las piernas se sacuden y se produce un vaciamien-
to de la vejiga y los intestinos); por tiltimo, una fase post- icteal, con recuperacién
mas o menos lenta de la conciencia. Puede presentarse desde varias veces al dia
hasta una vez al afio y se produce mas frecuentemente por el dia que por la
noche.

* Elataque de ausencia (pequefio mal). Es un trastorno de la conciencia que dura
de 5 a 15 segundos. Los nifios se quedan con la mirada en blanco, pestafiean o
agitan los parpados, palidecen y dejan caer lo que tienen en la mano y parecen
distraidos. Puede ocurrir hasta 100 veces al dia.

* Elatague complejo parcial (ataque psicomotor). Es un trastorno de laconcien-
ciamas complejo y prolongado. Los nifios hacen actividades inadecuadas o ab-
surdas como moverse por el aula sin proposito o gritar. Suelen durarde 2a 5
minutos, después de los cuales se produce una amnesiatotal.

Antes de producirse el ataque epiléptico, muchos nifios sienten una sensacién pre-
monitoria llamada aura, que adopta diferentes formas en cada persona: sentimientos,
visiones, sonidos, sensaciones gustativas y hasta olores particulares.

Los ataques epilépticos pueden controlarse con medicacién anticonvulsiva no obs-
tante, algunos alumnos necesitan dosis tan altas que afectan negativamente al aprendiza-
je y al comportamiento, y pueden producir somnolencia, nduseas, aumento de peso e
hinchazon de las encias.
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TRASTORNOS ALIMENTARIOS

Llamamos trastornos alimentarios a enfermedades (bulimia y anorexia) que tienen en
comin el que el paciente quiere adelgazar. Para ello desarrolla una serie de com-
portamiento dirigidos a conseguir o mantener lo que el individuo (por lo general del
sexo femenino) considera como peso aceptable, siguiendo unas dietas totalmente irra-
cionales y sin poder evitar un angustiosos miedo a engordar, produciéndose, ademas,
una distorsion de laimagen corporal. Recientemente se ha incluido la obesidad dentro
de este grupo de enfermedades.

Estas enfermedades aparecen cada vez mas en edades tempranas (12 y 13 afios),
teniendo una repercusién importante en los procesos educativos de los nifios, ya que
deben permanece hospitalizados durante bastante tiempo. Las caracteristicas de estas
enfermedades son (DsM-1v, 1994):

Anorexianerviosa
e Rechazo a mantener el peso corporal por encima del valor minimo normal
segtin edad y talla.
® Miedo intenso a ganar peso o a convertirse en obeso, incluso estando por
debajo del peso normal.
® Alteraciones en la percepcion del peso, latalla o lasilueta, exageracién de la im-
portancia del peso y negacién del peligro que comporta el bajo peso corporal.

Buimianerviosa
e Episodios recurrentes de ingesta voraz. El episodio se caracteriza por inges-
tade alimentos en un corto espacio de tiempo en cantidad superior ala que la
mayoria de las personas ingeririaen un periodo de tiempo similar y sensacién de
peérdida de control sobre la ingesta del alimento.
* Conductas compensatorias inapropiadas y repetitivas para evitar el aumento
de peso (vomito, uso excesivo de laxantes, diuréticos, enemas u otros farmacos,
ayuno y ejercicio excesivo).
* Losatracones y las conductas compensatorias tienen lugar como promedio,
al menos dos veces a lasemana durante un periodo de tres meses.
* Importancia excesiva del peso y lasilueta corporal.

InsuriciENCIA RENAL CRONICA

Se caracteriza por una disminucién progresiva, generalmente irreversible del filtrado
glomerular y clinicamente se manifiesta en un conjunto sintomas que constituyen la
uremia. Habitualmente se debe a glomerulonefritis, enfermedades tubulointersticia-
les, nefropatias vasculares, diabetes y poliquistosis renal.
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Los sintomas y signo de la uremia son: a)generales (debilidad, fatiga), b) gas-
trointestinales (anorexia, nauseas, vomitos hipo, trastornos del gusto), ) cutaneos (prurito,
palidez, hiperpigmentacién), d) genitourinarios (poluria, polidipsia, nicturia), y e)
cardiovasculares (edemas, extremidades intranquilas, parestesias, calambres, contra-
cciones musculares).

El nifio con insuficiencia renal cronica debera: a) controlar su actividad: evitar ejer-
cicios violentos que causen fatigas, asegurar un reposo nocturno no inferior anueve
horas, y un periodo tranquilo a mitad del dia, b) control de la dieta: iniciar la restri-
ccion de proteica cuando aparecen los primeros sintomas de uremia, (por el contrario,
los pacientes hemodializados deben ingerir una dieta con alto contenido proteico,
controlando ademas, el sodio, potasio y fosforo), dar suplementos vitaminicos, controlar
laingesta de liquidos y sodio y corregir el desequilibrio acido-base, y c) control estric-
to de agentes nefrotéxicos: deben evitarse medicamentos con un alto grado de to-
xicidad.

Cuando la insuficiencia renal es cronica se precisa de la dialisis o transplante de
rinon. La dialisis es el proceso de eliminar toxinas directamente de la sangre (hemodiali-
sis) o de forma indirecta a través del liquido peritoneal (dialisis peritoneal) mediante
difusién a través de una membrana semipermeable o ultra filtrante.

La mayoria de los pacientes con insuficiencia renal cronica necesitan hemodialisis
tres veces a lasemana; el tratamiento en nifios suele durar de 3 a 4 horas.

Los nifios con enfermedades renales cronicas dependen de la maquina, de la fa-
milia, del médico y de las enfermeras. La enfermedad repercute en su crecimiento; en
la primera hora del dia se encuentran bien, pero el resto del tiempo pueden tener sin-
tomas muy molestos: vomitos, calambres, dolor de cabeza, etc.

Todo lo anterior crea unasituacion de estrés en el nifio que esta motivado por la
cantidad de renuncias a las que esta sometido, por las normas tan estrictas a seguir,
normas cuya transgresion implica un riesgo para su vida. La agresividad la manifies-
tan casi siempre en losabusosen la dietay en el consumo de liquidos. Tienen problemas
escolares por las ausencias regulares a la escuela, también tienen pérdida de libertad de
movimientos, lo que dificulta su relacién con los demas.

ENFERMEDADES CON TRASTORNOS ORTOPEDICOS Y NEUROLOGICOS

Los trastornos ortopédicos afectan a los huesos, las articulaciones, las extremidades y
los musculos, mientras que los trastornos del sistema nervioso (neurologicos) afectan
ala capacidad de mover, utilizar, sentir y controlar ciertas partes del cuerpo. Ambos
trastornos, aunque distintos e independientes, pueden ocasionar limitaciones similares
en lamovilidad del sujeto, y, asimismo, se hallan estrechamente interrelacionados. Por
ejemplo, un nifio con unalesién en el sistema nervioso central también puede desarro-
llar problemas en los huesos y los misculos. Muchas actividades educativas, terapéuti-



126 NAYELI LIMON

cas y recreativas son comunes en ambos tipos de problemas. Es dificil elaborar crite-
rios exactos para determinar el grado y amplitud de los trastornos motores derivados
de los problemas ortopédicos y neurologicos. Suelen utilizarse los términos de ligero,
moderado y grave.

Espina BiFiDA

Laespina bifida es una malformacion de las vértebras que contienen la médula espi-
nal, que se manifiestan en una falta de cierre o fusién de uno o varios arcos vertebrales
posteriores, con o sin protusién meningea medular, y que produce un desarrollo a-
normal de una porcion de la médula y de los nervios que controlan los musculos y las
sensaciones de la parte inferior del cuerpo. Existen tres tipos de espina bifida:

® Laoculta. Las vértebras no se cierran y solo se deforman una pocas, nor-
malmente situadas en la parte inferior de la columna vertebral. Es una afeccion
leve que con frecuencia no se advierte exteriormente.

® Lameningocele. Se produce un fallo en la fusién de los arcos vertebrales pos-
teriores con protusién de la bolsa meningea llena de liquido cefalorraquideo. Es
también una afectacion leve.

* Lamieliomelingocele. Se produce por un fallo en lafusion de los arcos vertebra-
les posteriores con protusion quistica de lamédulay sus cubiertas. Es unaafeccion
grave, pues implica un alto riesgo de paralisis e infeccion.

Laetiologia puede ser un déficit de folfatos en el organismo de la madre en los mo-
mentos previos o inmediatamente posteriores del embarazo, factores genéticos que
condicionan sus aparicién (aunque no es hereditaria), utilizacién de medicamentos an-
tielépticos, tratamientos con hormonas sexuales, diabetes, hipertermia, drogas y alco-
hol.

Se puede establecer un diagnéstico precoz durante el embarazo mediante la deter-
minacion de una proteina llamada alfafetoproteina en la sangre de la madre. Si ésta es
elevada se recomienda una amniocentesis. Las secuelas mas importantes de la en-
fermedad son:

e Pérdida de la sensibilidad por debajo del nivel de la lesion. Perdida o dis-
minucién de las sensaciones de tacto, dolor, presién, frio o calor, en aquellas
zonas relacionadas con los nervios afectados por lalesion.

¢ Debilidad muscular por debajo de lalesion. Puede oscilar desde una debili-
dad leve hasta una pardlisis completa, normalmente de los miembros inferiores;
en la mavoria de los casos, los nifios con espina bifida utilizan bien los brazos v
la parte superior del cuerpo (aunque algunos tienen problemas en los movimien-
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tos finos), caminan normalmente con abrazaderas, muletas o andadores, y, para
cubrir grandes distancias, utilizan lasilla de ruedas.

* Alteraciones ortopédicas. Las mas frecuentes son: luxacion, paralisis de cade-
ra, malformacion de los pies y desviaciones de columna. Estas secuelas deben
tratarse para que el nifio pueda andar.

e Alteraciones de los musculos de la vejiga y de los esfinteres. Normalmente
tienen incontinencia urinariay fecal, y unacompleja problematica en el sistema
urolégico. La mayoria de los nifios utiliza un catéter o una bolsa para recoger la
orina. A estos nifios se les ensefia la limpieza intermitente del catéter para que
puedan vaciar la vejiga en periodos adecuados.

® Hidrocefalia. La presentan aproximadamente el 70 % de los nifios. Se caracte-
riza por laacumulacion de liquido cefalorraquideo en la cavidad craneana, que,
de no corregirse, puede provocar un ensanchamiento de la cabezay graves
dafios cerebrales. La hidrocefalia se trata mediante la insercion quirtrgica de una
derivacién (shunt), una valvula de una sola salida extrae del cerebro el liquido ce-
falorraquideo y lo devuelve al flujo sanguineo. Cuando el nifio crece, se hace ne-
cesario reemplazar la derivacion. El bloqueo, desconexién o infeccion de la
derivacién puede provocar un aumento de la presién intracraneal y poner en pe-
ligro la vida del nifio, por lo que el educador debe vigilar sintomas como la
somnolencia, los vomitos, las cefaleas, la irritabilidad y la bizquera.

® Otrassecuelas. Los testiculos mal descendidos en los varones, la pubertad
precoz en las nifias y tendenciaa la obesidad en ambos sexos. Desde el punto de
vistasocial los nifios con espina bifida tienen problemas de integracion en la so-
ciedad y en la escuela, asi como los derivados de las dificultades de movilidad,
como las barreras arquitectonicas.

LESIONES DE MEDULA ESPINAL

Las lesiones de la médula espinal estan provocadas por accidentes de trafico o caidas
y se describen por medio de letras y nimeros que indican la localizacion de la lesion
(c5-6, lesion en la quinta y sexta vértebra cervical). Estas lesiones pmducen paralisis e
insensibilidad por debajo del nivel en el que ocurren, y, mientras mas alto se produz-
can mas afecten ala médula, mayor es lalesién producida.

Los nifios afectados suelen desplazarse en silla de ruedas: las motorizadas se re-
comiendan para casos de tetraplejia y las propulsadas por ellos mismos para los de
paraplejia. Pueden tener problemas respiratorios, de control de miccién y excrecién, y
deben seguir un programa de higiene personal para evitar las infecciones e irritacio-
nes de la piel.

Los programas de rehabilitacion suelen ser fisioterapia, utilizacion de aparatos para
lamovilidad y vida independiente, y apoyo psicolégico.
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Las LesiONES TRAUMATICAS DEL CEREBRO

Las causas mas comunes de traumatismo craneales son los accidentes de trafico (co-
che, moto y bicicleta), caidas, heridas y malos tratos. Los traumatismos craneales seve-
ros ocasionan coma, en el que el individuo permanece durante un tiempo si que los
estimulos le puedan despertar. Los sintomas pueden ser pasajeros o permanentes, y
pueden tener trastornos cognitivos, de lenguaje de memoria, de la percepcion, motri-
ces y emocionales (agresividad o apatia); asimismo, pueden sufrir ataques de epilepsia,
cefalea y fatiga cronica y tienen problemas de aprendizaje, de conducta y de adapta-
cion social. Estos nifios requieren programas de rehabilitacion cognitiva de lamemo-
ria, del lenguaje y necesitan adaptaciones curriculares.

Los alumnos con lesiones cerebrales regresan al colegio con los déficits provocados
por sus lesiones, a los que hay que sumar la ausencia prolongada alaescuela. Tylery
Mira, (1993), proponen algunas modificaciones curriculares para ayudarles en su rein-
corporacién a la escuela:

e Lafatigacronica, que padecen durante un afio o mas, obligaa la escuelaa re-
ducirles la jornada escolar y concentrarla en la horas de mayor actividad, y a
proporcionarles recreos frecuentes, asi como a recortarles el trabajo escolar.

* Proporcionarles apoyo educativo extra para mejorar los problemas de falta
de memoriay de planificacion del trabajo.

* Hacer pequefias adaptaciones para mejorar los problemas de movilidad e-
quilibrio y coordinacion.

® Programas para controlar los problemas conductuales, como impulsividad,
hiperactividad, agresion y conducta antisocial.

* Revision de las adaptaciones curriculares cada 30 dias a causa de los grandes
cambios de conducta que se pueden producir en ese periodo de tiempo.

INEUROFIBROMATOSIS

Es un grupo de afecciones genéticas derivadas de un mal desarrollo de la parte del
embrién que origina el sistema nervioso y la piel, aunque en la mitad de los caos se
produce por mutacion espontanea. La enfermedad se puede limitar a manifestacio-
nes cutaneas o neurologicas.

Las manifestaciones cutaneas mas frecuentes son manchas de color café con leche,
que solo muy excepcionalmente se malignizan, y que pueden crecer mucho y causar
desfiguraciones o deformaciones. El mayor problema es estético y el tratamiento qui-
rargico de estas lesiones es poco satisfactorio.

Las manifestaciones neurolégicas mas frecuentes son formacion de tumores en los
nervios, agrandamiento del craneo, deformacion de los huesos de las facies, de la base
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del craneo y del raquis, y pérdida de audicién. Pueden desarrollar tumores en el pa-
rénquima cerebral, la médula, el nervio 6ptico, en las raices nerviosas y en los nervios
paravertebrales, que pueden malignizarse a cualquier edad. Ademas de las mani-
festaciones cutaneas y neurolégicas, pueden tener hipertensién a cualquier edad.

La mitad de los nifios manifiestan trastornos en el aprendizaje y motricidad. En
resumen, los principales problemas que pueden tener son estéticos, funcionales, seu-
doartrosis, baja estatura, macrocefalia, escoliosis, glioma 6ptico, tumores cerebrales,
tumores en la columna vertebral, estrefiimiento, problemas de aprendizaje, retraso
mental, sordera, alteraciones del habla, pubertad precoz o tardia, cefaleas, convulsiones,
hipertension, feocrocitoma (tumor de la glandula suprarrenal), picores, cancer y metastasis.

DisTROFIA MUSCULAR

Es el nombre que se da a un grupo de enfermedades (distrofia muscular progresiva
maligna, distrofia muscular progresiva benigna y la muscular facio-escapulo-humoral)
que, en la mayoria de los caos, estan genéticamente determinadas. Estas enfermeda-
des causan un dafio gradual en la musculatura que provoca perdida de fuerzay de-
formaciones.

La distrofiamuscular de Duchenne (muscular progresiva maligna) es la mas frecuen-
te en nifios y se manifiesta normalmente entre los 2 y 6 afios. Es una enfermedad
producida por un gen recesivo ligado al sexo —se trasmite por la mujeres y la padecen
los hombres—. Los nifios andan de manera desgarbada —como patos—, con el
estomago echado adelante y la espalda curvada. Los miisculos de las pantorrillas de
estos enfermos son anormalmente voluminosos porque el tejido muscular es rempla-
zado por tejidos grasos ( por eso se le llama también seudohipertréfica).

Los nifios con distrofia muscular suelen encontrar dificultades para ponerse de pie,
después de estar tumbados o de jugar en el suelo, y se caen con facilidad. Hacialos 10 6
14 afios, pierden la capacidad de andar. La musculatura de la columnayy la de los hom-
bros y caderas es la que mas frecuentemente se dafia, mientras que los misculos pequefios
de las manos y los dedos son los Gltimos afectados.

Los primeros signos clinicos de pérdida de fuerza muscular son: dificultad para
dar saltos, andar contorneandose y dificultad para levantarse del suelo. Los iltimos
signos son: dificultad para levantarse de unasilla, incapacidad para subir una escaleras
y marchar con las piernas muy separadas y con dificultad para balancearse. Suelen te-
ner problemas cardiacos y respiratorios. Se puede facilitar la respiracién mejorando la
postura, con ejercicios de respiracion diafragmatica, mediante el uso de algunos apara-
tos recomendados por el médico (respiracién con presién positiva intermitente), y
con el drenaje postural.

Los ejercicios de estiramiento de las articulaciones son utiles para prevenir con-
tractu-ras musculares y la subsiguiente deformidad articular. Los ejercicios para aumentar
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la fuerza muscular son poco ttiles. El fisioterapeuta puede mejorar la prevencién y co-
rreccion de las contracturas musculares, el uso efectivo de la fuerza que le quede al
nifio y favorecer actividades funcionales tales como estar de pie o andar. El nifio pue-
de practicar deportes siempre que su fuerza muscular se lo permita. Cuando la debili-
dad muscular le impida hacer atletismo, puede disfrutar de actividades en el agua.

Entre los 9 y 12 afios, los nifios tienen mayores dificultades para andar. Algunos
nifios pueden beneficiarse de la cirugiay de algiin aparato (alargamiento de los miscu-
los retraidos, colocacion de unas ferulas de plastico y transplante de muasculos) para
poder caminar durante mas tiempo. Algunos médicos y fisioterapeutas aconsejan el
uso temprano de sillas de ruedas motorizadas; otros recomiendan emplear andado-
res especiales y otros sistemas para prolongar lo mas posible la capacidad de andar.

Aunque suele tener consecuencias fatales, los nifios afectados pueden mantener un
buen nvel de independencia por medio de la fisioterpia, el ejercicio, el uso de sistemas
y aparatos apropiados de ayuda.

Otras enfermedades de tipo muscular, ademas de la distrofia muscular, son miopa-
tias congénitas, miopatias metabdlicas, miastenia, atrofia espinal, polineuropatia créni-
cay ataxia espino cerebelosa.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA

Es unaenfermedad hereditaria, en la que el sistema 6seo no se desarrolla normalmen-
te y que afecta a los huesos produciendo fragilidad y roturas. Estos nifios suelen
desplazarse en sillas de ruedas, aunque pueden andar trechos cortos con ayuda de
abrazaderas, muletas y andadores. Son nifios fragiles que necesitan protecc1on ¥ que
permanecen largos periodos hospitalizados para someterse a intervenciones quirdr-
gicas.

OTrAS ENFERMEDADES

Entre las enfermedades con trastornos ortopédicos y neurolégicos se pueden incluir
los tumores del sistema nervios y los tumores 6seos que hemos tratado en el aparta-
do de enfermedades oncoldgicas.

Anexo 2. Cuadro del desarrollo fisica emocional, cognitivoysocial del ser bumano
A continuacion se presentan una serie de cuadros que pueden servir como auxiliares y
apoyo en la planeacion de las actividades y forma de trabajo. Ya que para planear y
trabajar las actividades es necesaria esta informacion (desarrollo fisico, emocional, cog-
nitivo y social), del ser humano.

Fueron tomados de: PETRILLO M., v SANGER S., Cutdado emocional del nivio hospitalizado,
Meéxico D.F: LaPrensa Mexicana. 1975, pp. 24-35.



SIGNOS DEL DESARROLLO Y
MADURACION DEL SISTEMA
NERVIOSO CENTRAL (GESELL)

ETAPA DE DESARROLLO
INTELECTUAL
(P1AGET)

TAREAS O CRISIS PSICOSOCIALES
(ERICKSON)

1° diaaun mes: responde a lacampana;
hace movimientos con los brazos y las
piernas.

1 mes: sigue un objeto con los ojos;
hace gorgontos; cierrael pufio; muestra
reflejo tonico del cuello.

2 meses: sonrie a lagente; sigue con los
ojosa un arco de 180°; reflejos tran-
sitorios de Moro, de succién y de
presion.

4 meses: trata de alcanzar los objetos.
5 meses: vuelve todo el cuerpo de un
lado aotro

6-8 meses: agarra cosas; se sienta; se
arrastra

9 meses: suelta brusca y voluntaria-
mente los objetos que coge.

10 meses: agarra con 2 dedos en pinza.
10-14 meses: camina; conoce 3 a 4
palabras.

Etapa sensoriomotora desde el naci-
miento a los 2 afios:

Subetapa de “reflejo neonatal”, com-
pleta indiferenciaciéon del mundo
propio.

Subetapa “primaria circular”; los actos
sencillos se repiten.

Subetapa “secundaria circular”: hay
repeticion de actos que afectan un
objeto.

Subetapa “secundaria circular”: las
acciones empiezan a recordarse.

Confianza o desconfianza: el primer afio
comprende laépoca en la que se adquiere
laconfianza de que las necesidades seran
satisfechas y el sentimiento de sentirse
fisicamene seguro.

Cuando las necesidades se satisfacen de
manera constante, el nifio anticipala
satisfaccion que vaa tener. El resultado
es optimismo. Cuando el nifio anticipa
frustracion, se desarrolla en él un senti-
miento de pesimismo.
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ETAPAS PSICOSEXUALES
(StomunD FrEUD)

PSICOLOGIA DEL EGO
(AnnaFreup Y cOL.)

El nifio quiere a su madre y teme perderla por miedo a
que las necesidades f “sicas queden insatisfechas, lo cual le
creacreciente tensién. Lamadre le proporciona satisfaccion
y alivia su tension. Desde el nacimiento alos 18 meses,
transcurre la fase oral. Estaincluye respuestas respiratorias,
sensoriales y cinestéticas. El modo de relacion es
incorporativa. Con unabuena madre, las energias del bebé
gradualmente se apartan de la concentracién en st mismo
y se dirigen mas hacia la madre. Laamenazade perderala
madre produce tensién aumentada en el lactante que se
quedasin el objeto (lamadre)en el que ha colocado todas
sus energias. Estaes laangustia primaria. Las defensas
que el nifio de brazos y el que empieza a caminar usan
para compensar su ansiedad son laimitacién, el rechazo y
lanegacion.

0-3 meses: autismo normal, completa absorcién en si
mismo sin darse cuenta del mundo circundante.

4-18 meses: la fase simbi6tica (Mahler): la madre es vista
como unaextension del cuerpo y de las necesidades del
nifio y viceversa.

6-10 meses: empieza la angustia ante los extrafios,
demuestra que el nifio puede distinguir entre el objeto
simbolico (la madre) y todo lo demas.

8-24 meses: angustia ante la separacion: no quiere perder de
vistaa lamadre, empiezaa reconocer objetos transicionales
(Winnicott), que en parte representa alamadre y en parte al
propio nifio (por ejemplo, un animal 0 unacobijaque le da
la sensacion de seguridad)

el
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SIGNOS DEL DESARROLLO Y MADURACION
DEL SISTEMA NERVIOSC CENTRAL

(GesELr)

ETAPAS DFE DESARROLLO INTELECTUAL

(PraceT)

CRISIS O TAREAS PSICOSOCIALES
(ERICKSON)

1 % afios: torre de 2 cubos; pin-
tarrajea; capaz de aprender habitos de
eliminacion intestinal.

lafio: torre de 6 cubos

2% afios: frase de 3 palabras nombra
6 partes del cuerpo; usa pronombres.
3afios: puede usar triciclo; copiala O;
reconoce 4 colores.

3 % afios: hablasolo y con los demas,

davueltas, caminaen linearecta.

Dosarios. Por estaépocael nifio ejecuta
combinaciones mentales ensayando y
errando. Hay una organizacion relati-
vamente coherente de la accidn sen-
soriomotora. El nifio aprende que algu-
nas acciones tiene un efecto especifico
sobre el medio ambiente. Principiala
actividad simbélica. Reconoce de
maneraconstante los objetos externos.
La palabra esta representada en forma
primitiva. Los simbolos y las figuras
equivalen a los objetos externos. Pre-
dominael pensamiento egocéntrico. (el
nifio: refiere cada acontecimiento asi
mismo; por ejemplo, si la madre se
retiraes por algo que él hace).

Hacia la edad de 3 % afios se establece,
sobre la base de la adaptacion previa, una
actitud general de iniciativa que podria
formularse como: “Yo soy lo que imagino
que puedo ser”. Cada esfuerzo esta
precedido por juegos de fantasia. Los
fracasos en esta etapa se manifiestan por
renuencia culpable a explorar, por duda,
por sentido de inutilidad.
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ETAPAS PSICOSEXUALES
(StomunD FrEUD)

PsicoLoGia DEL EGO
(ANNA FREUD Y COL.)

1 Y2 a3 % afios es la etapa anal uretral, cuando hay la
opcion entre eliminacion y retencién. Los masculos se
usan paraexpresar control o inhibicién. Los sentimientos
se desplazan hacia objetos o simbolos y se proyectan hacia
los demas, por ejemplo: “Yo siento de esta manera, los
demis deben sentir igual”.

De los 12 228 meses el nifio atraviesa la fase de separacién -
individualizacién (Mahler). Esto se ve en que empiezaa
alimentarse solo de los 17 a 30 meses. Es el punto dlgido
del sindrome de oposicion (empieza la diferenciacién entre
el nifio y sumadre (Levy).

De los 2 a los 3 afios hay tendencia a ensuciarse, a la
exploracidn, al juego paralelo, placer en observar y en ser
observado. Cerca de los 3 afios empieza el concepto del ser.

Se inicia la conciencia, por medio de la identificacién con los -

padres. El método, el disgusto, la masturbacion y la
curiosidad son expresiones del desarrollo del instinto. Hay
también juego cooperativo, de fantasia y compafieros de
juego imaginacién (que las cosas suceden cuando se las desea).

SONV % € V | 90 ONIN T
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MARCAS DE DESARROLLO
(GesELL)

ETAPAS DE DESARROLLO INTELECTUAL

(P1aGeT)

ETAPA PSICOSEXTUAL
(StomunD FrEUD)

4 afios. Copia X, avienta objetos,
desarrolla la orientacién derecha/
izquierda

4Y% afios: Copia D
5 afios: Copia 25

hace nudos en un cordén.

6 afios: Escribe su nombre con letras
de imprenta; se ata los zapatos;
arremeda funciones simples; monta

en bicicleta; copia <>

Delos 3 alos 7 afios transcurre la
etapa llamada “preoperacional” o
“preconceptual”. El pensamiento es
instintivo, prelogico (magico).
Empiezan los primeros intentos
relativamente desorganizados y
torpes para posesionarse del nuevo
y extrafio mundo de los simbolos.
El pensamiento es todavia egocén-
trico - las conclusiones se basan en
sentimientos o en lo que el nifio
quisieracreer-

Los 4 afios marcan la etapa falica (loco-
motora). Modalidades intrusivas o
impulsivas; hay mucho interés en la
competencia, la pobreza y el dominio.
La fase edipicaes la Gltima. El nifio en
esta fase quiere al padre del sexo
opuesto y tiende a alejarse del padre del
mismo sexo. Hay temor de que éste lo
castre, lo cual da lugar alarepresion de
los deseos edipicos originales. Aparece
ambivalencia hacia ambos padres, que
se resuelve por la renunciacion del
objeto heterosexual incestuoso y la
bisqueda posterior del sexo opuesto
(lo que normalmente ocurre después
de los 6 afios).

(MVIOOSTTYJ) SONV %4 9 V 4 € 3d ONIN T
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PsicoLOGIA DEL EGO
(AnNAFreuD)

[LINEAS DE DESARROLLO Y ACOMODACION DEL INSTINTO Y DEL
EGO (ANNA FREUDY

4 afios: El dominio de los movimientos es muy importante
como lo muestrala terminacion de las tareas; disminuye el
pensamiento magico; continta la rivalidad con el padre del
MISMO Sexo.

5 aflos: Se siguen reglas; los juegos de tipo de pre- latencia
son sustituidos por juegos de latencia en los que cuenta la
habilidad.

6 afios: Se logra resolver problemas, higiene voluntaria,
competencia, aficiones y juegos ritualistas

a. El periodo falico (4 a5 afios). El nifio se aproximaa
verdaderas relaciones mutuas, aunque todavia pretende
derechos exclusivos con cada uno de sus padres. El
temor de la castracion esta e su punto algido, también el
exhibicionismo.

b. Desarrollo hacia la independencia corporal:

1.-4 Y5 aflos a6 ¥ . El alimento dejade representarala
madre aunque conservasu cualidad magica; por ejemplo,
el comer demasiado hace que se engorde y que se tenga
un nifio. El acto de comer puede sexualizarse (anor-
exia); puede intervenir en la formacién de reacciones,
por ejemplo, el rehusar la comida es una manera de
negar el deseo de devorar a lamadre.

2.-Hacialos 5 afios, las actitudes respecto al control del
intestino y la vejiga empiezan a parecerse a las de la
madre a traves de la identificacion y lamaduracién del
superego, El ego desarrolla defensas internas contra los
deseos uretrales y anales (libertad total de ensuciarse) y
ahora se encauza dentro de patrones tales como
puntualidad, limpiezay compasion.

(¥V1005334J) SONY % 9 V % € 40 ONIN To
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MARCAS DE DESARROLLO
(GEsELL)

ETAPAS DEL DESARROLLO
INTELECTUAL

(P1AGET)

CRISIS O TAREAS PSICOSOCIALES
(ErIcKsoN)

7afios, el nifio hace analogfas opuestas
sencillas, conoce los dias de lasemana.
8afios. Cuenta 5 digitos més; puede
definirel sentido de las palabras valeroso
¥ tonterta.

9 afios. Conoce las estaciones, aprende
rimas.

10 afios. Cuenta 4 digitos inversos
expresay define las palabras piedady

sorpresa.

De los 7 alos 12 afios es la etapa de
“pensamiento concreto coope-
rativo”. Laestabilidad y lacoherencia
son reemplazadas por la orga-
nizacién conceptual. Hay adap-
taciones racionales bien organizadas.
El marco conceptual se aplica a
objetos en el mundo. Las cualidades
fisicas se ven como constantes, a
pesar del cambio en tamario, peso y
volumen.

Entre los 6 y 11 afios, las habilidades y
valores del nifio se extienden para
incluir los de su vecindario y la escuela.
Las adaptaciones bien logradas condu-
cenalaindustria (soy lo que aprendo);
las desafortunadas a la inferioridad
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E TAPAS PSICOSEXUALES
(Stomunp FrEUD)

PsicoLoGIA DEL EGO
(ANNAFREUD)

LINEAS DE DESARROLLO Y ACOMODACION
DEL INSTINTO Y DEL EGO
(Anna Freup)

Entrelos7 y 11 afios transcurre un
periodo de latencia. El impulso
sexual es controlado y reprimido. Se
utilizan los mecanismos incons-
cientes del aislamiento (separacion de
una idea del sentimiento que la
acompatia), seudocompulsion ritua-
les y manierismos repetidos como
golpear con el pie, tirarse del cabello,
caminar sin pisar las grietas del
suelo), manifestar lo contrario delo
que se siente (un nifio negara su odio
haciael nuevo hermano diciendo que
lo quiere) y sublimacién de deseos
instintivos (encauzamiento de los
impulsos hacia objetivos socia-
Imente aceptables; por ejemplo, las
necesidades bucales pueden evo-
lucionar hacia interés por la buena
comida). El énfasis durante lalatencia
se enfoca también hacia talentos y
habilidades de desarrollo.

El nifio de 9 afios es: razonable acerca
de la comida; buen compaifiero;
interesado en relaciones fuerade la fa-
milia.

Desarrollo de las funciones del ego
autonomo; se comporta bien auto-
madticamente en dreas que antes
creaban conflicto; por ejemplo, utiliza
palabrasen lugar de violencia; obedece
de buen grado la mayorfa delas reglas;
puede posponer la satisfaccién
inmediara.

A.Enlas relaciones: el nifilode 6a 11
afios transfiere su interés a otras perso-
nas fuera de la familia. Esto y la
desilusion normal con los padres lleva
alasensacion de haber sido adoptado
(Ia “novela familiar” donde se imagina
auna pareja ideal de padres).

B. Desarrollo hacialaindependencia cor-
poral:

1.-Es la fase final de la sexualizacion del
comer con unaactitud racional

2.-En el control de los intestinos y la
vejiga, lalimpieza se desconecta de ligas
objetivas y se convierte en una preo-
cupacién auténoma del superego.

3.- El nifio domina completamente el
manejo de su cuerpo.

(¥v100s7 avay) SONY [ SOTV 74 9 SOTHA ONIN 15
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ETAPAS PSICOSEXUALES
(StomunD FREUD)

PsicoLOGIA DEL EGO
(AnnNa Freup)

De los 11 alos 13 afios (pubertad): Importancia del
grupo de compafieros; recapitulacion de laluchaedipica
como consecuencia de resurgimiento de impulsos
sexuales. El contacto con el sexo opuesto vuelve a verse
como potencialmente peligroso, yaque conduceala
competencia con otros del mismo sexo, y posiblemente
aladerrota. Ademas, se buscaun nuevo “yo” idealizado
para reemplazar a los padres que ahora estin
desacreditados, lo que a menudo produce atraccion
por otra persona del mismo sexo que tiene cualidades
admirables (fase homosexual “normal”).

De los 13 a 18 afios: Modalidades del liderato propias
de adolescentes y adultos. Los mecanismos de
adaptacién son laintelectualizacion, la racionalizacion.
Lagenitalidad se logra con la primacia del orgasmo
heterosexual. La culminacién de estas etapas es la
capacidad de amar y de trabajar.

Larebelion del adolescente afloja las ligas con la familia.
Se forman pandillas de amigos. Se solidifican los habitos
de responsabilidad y de trabajo independiente.
Adolescencia tardia: Los intereses heterosexuales
conducen al matrimonio y a la disposicién para la
paternidad. Las actividades recreativas e intelectuales
preparan al joven adulto parala eleccion de una vocacion
y surealizacién posterior.
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140 NAYELI LIMON

Anexo 3. Documentacion deun Aula Hospitalaria

A continuacion se presentan la documentacion mas utilizada dentro de un Aula Hos-

. . 3 ¥ I4 -/
pitalaria. Estos documentos estan basados en lo propuesto por Guillén y Mejia, en su
libro titulado Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias.
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FICHA DE DATOS

Datos del alumno

NOMBRE

EDAD

NOMBRE DEL PADRE

NOMBRE DE LA MADRE

DOMICILIO

TELEFONO

Datos escolares

GRADO ESCOLAR

ESCUELA DE ORIGEN

DIRECCION

TELEFONO

NOMBRE DEL TUTOR

HORARIO DE CONTACTO

Datos hospitalarios

SERVICIO DE INGRESO

DOCTOR/ ESPECIALISTA

N° HABITACION / CAMA

FECHA DE INGRESO

TIEMPO PREVISTO

ES NUEVO INGRESO

(En caso negativo indicar fecha de ingresos anteriores y duracién)

ESTADO ANIMICO DEL NINO ANTE EL INGRESO
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FICHA DE DATOS

ESTADO ANIMICO DELOS PADRES

BREVE DESCRIPCION DEL CASO

TRATAMIENTO ACTUAL

PRONOSTICO

OBSERVACIONES

FECHA
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FICHA DE SEGUIMIENTO

Datos del alumno

NOMBRE:

NIVEL EDUCATIVO:

Datos curriculares

EVALUACIONPOR AREAS

AREAS O ASIGNATURAS 10-9 8-7 7-6 5-0

COORDINACION/ APOYO

Evaluacién Padres Tutor Personal Sanitario

Muy satisfactorio

Satisfactorio

Poco satistactorio

SOBREEL ALUMNO /A

SI NO A VECES

® Tarticipaactivamente en ladinamica
escolar

Conoce y entiende su patologia

Gustar de trabajar en grupo

Realiza las distintas actividades

Su patologia afecta en su rendimiento
escolar
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FICHA DE COORDINACION COLEGIO /AULA HOSPITALARIA

Datos del alumno

NOMBRE

Datos escolares

GRADO ESCOLAR

CENTRO DE ORIGEN

DIRECCION

TELEFONO

NOMBRE DEL TUTOR

HORARIO DE CONTACTO

Datos curriculares

NIVEL CURRICULAR (Evaluacion diagnostica)

AREASY CONTENIDOS A TRABAJAR:
AREAS

CONTENIDOS

CRITERIOS DE EVALUACION

MUY BIEN BIEN REGULAR

COOPERACION
ACTITUD
ASISTENCIA
DISEMPENO

OBSERVACIONES
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FICHA DE EVALUACION FINAL

Datos del alumno
NOMBRE

Estancia en el hospital
DESDE HASTA

Datosescolares
NIVEL EDUCATIVO

CENTRO DE ORIGEN

DIRECCION
NOMBRE DEL TUTOR
Datos curriculares
AREASY CONTENIDOS TRABAJADOS
AREAS
CONTENIDOS

EVALUACION FINALPOR AREA
AREA CALIFICACION CALIFICACION CALIFICACION

TOTAL

OBSERVACIONES
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FICHA CONTROLPRESTAMO DE MATERIAL

NUMERO
HARITACION
OCAMA

PRESTAMO

FECHA
SALIDA

FECHA
DEVOUCION




CURSO ESCOLAR

REGISTRO DE MATRICULA

AULA HOSPITALARIA

Nombre

Sexo

Edad

E. Ingreso

F Alta

# dias

Enfermedad

Especialidad

Centro educativo

ND

VAV IVLIISOH VIOV NN NI TYEDILLNI VALLYDONAH NOIDNIAYLLNI 40 VISINdOdd

Vg



148 NAYELI LIMON
Anexo 4. Definiciones de profesiones queconforman el equipo multiprofesional

Médico cirujano es: capaz y debera distinguir entre normalidad y anormalidad, en-
tendida ésta (ltima como una manifestacién del desequilibrio homeostatico en los
territorios biologico, psu:ologlco y social. Diagnosticar los padecimientos mas frecuen-
tes del pais. Enunciar el riesgo especifico de cada individuo en cuanto ala probabilidad
de enfermedad, enfermedad secundaria, enfermedad iatrogénica, incapacidad, res-
titucion de lasalud y muerte. Aplicar las medidas especificas e inespecificas de prevencion
a nivel primario, secundario y terciario con los medios del programa a que pertenece
y/o con la coordinacién de recursos extra, intra o Inter. Institucionales. Manejar los
medios de comunicacion didacticos.

unam.msx

Trabajador Social: el compromiso basico actual del licenciado en trabajo social, es tra-
bajar por la satisfaccion de los derechos humanos, abandonando la actitud de servicio
paternalista, meramente palitativo y asistencial, para contribuir en la promocion de una
conciencia social de cambio, con la que se ataquen las causas de los problemas y no
solo sus efectos el licenciado en trabajo social. Debe ser un elemento dinamizador del
cambio social, integrado a equipos multidisciplinarios debe participar en la planifica-
cién y administracion de los programas sociales, investigando la realidad para optimizar
los recursos y promoviendo la atencion en forma racional de las deficientes condicio-
nes de vida de importantes sectores de la poblacion en sintesis, debe ser un profesional
preparado cientifica y técnicamente, identificando con las necesidades del pueblo, te-
niendo como propésito fundamental la orientacion de la poblacién paraque adquiera
conciencia de sus problemas, se organice e intervenga en latoma de decisiones.

unam .mx

Enfermeria: su funcion es proporcionar un apoyo técnico al servicio médico, el cual se
abocaa los ambitos clinico médicos y sanitarios.

Encarta 2003

Psicologo es el encargado de aplicar pruebas mentales, cuestionarios, realizar obser-
vaciones y obtener resultados de estudio especificos sobre la conducta del nifio hos-

pitalizado.



PROPUESTA DE INTERVENCION EDUCATIVA INTEGRAL EN UN AULA HOSPITALARIA 149



150 NAYELI LIMON



	Portada
	Índice
	Introducción
	I. Pedagogía Hospitalaria
	II. Aula Hospitalaria
	III. El Pedagogo Hospitalario
	IV. Propuesta de Intervención Educativa Integral, en un Aula Hospitalaria
	V. Conclusiones
	VI. Bibliografía
	VII. Anexos



