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INTRODUCCION

La situacion que se plantea en la familia cuando uno de sus miembros sufre una
enfermedad, se vive con una gran preocupacion, y mas cuando el enfermo es uno
de los hijos y tiene que ser hospitalizado .Son momentos en los que la familia se
siente desvalida, desesperada sin saber qué hacer, pendiente solo de estar cerca
del hijo enfermo sin otro interés que atenderle y verlo sano.

Aparece la angustia, el estrés el miedo a lo que va a pasar, los sentimientos de
culpabilidad, etc. A estos problemas iniciales, se le afiaden otras problematicas,
que tendré que enfrentar la familia como, la espera del diagndstico, el no tener los
recursos suficientes para afrontar la hospitalizacién, en algunos casos cuando la
familia no tiene solvencia econdmica, el tratamiento para el hijo enfermo, la
inasistencia del padre y de la madre al trabajo, el coordinar el cuidado y
actividades de los demas hijos, si es que los hay, la inasistencia del nifio a la
escuela, etc.

Comienza asi una etapa desconocida dentro de la vida familiar y a la que se debe
hacer frente, no solo desde la familia, sino también desde la sociedad que debe
procurar los medios necesarios para que el nifio tenga un trato digno.

Surgen entonces un amplio abanico de interrogantes algunas de ellas
relacionadas con la psicologia y pedagogia infantil, con el fin de comprender un
poco mejor la problemética que viven estos nifios que son ingresados al hospital y
que se ven en la necesidad de estar hospitalizados: ¢ Como vive el nifio y la familia
esta situacion?, ¢ Qué problematicas tiene que enfrentar el equipo interdisciplinario
de un hospital?, ¢Cémo orientar a los padres ante alguna enfermedad grave,
crénica o terminal de sus hijos?, ¢ Como explicarle al nifio lo que esta pasando?.

La familia en este proceso no debe sentirse sola ni desamparada, pues debe
contar con el apoyo del hospital, y de las disciplinas auxiliares dentro del mismo,
para superar estos momentos dificiles y en el caso de un nifio con enfermedad
terminal, se debe dar todo el apoyo médico, psicoldgico y pedagdgico al nifioy a la
familia para afrontar ese momento tan doloroso.

Por lo tanto este trabajo correspondera a una investigacion documental, que
abordara la problematica que enfrenta el nifio hospitalizado con una enfermedad
cronica, y la funcidon que desempeiia la Pedagogia Hospitalaria para apoyar al
nifio enfermo cronico.

Pude observar de manera cercana a los nifios que por alguna enfermedad crénica
tienen que pasar largos periodos de su nifiez en un hospital infantil por haberlo
vivido y experimentado. Las practicas escolares y el servicio social los realice en
el Instituto Nacional de Pediatria, he tenido la experiencia de estar en éste lugar
como practicante en el Departamento de Escolaridad en las é&reas de
cancerologia, hematologia nefrologia y nifios quemados. En cuanto al Servicio
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Social lo realice en la Torre de Investigaciones de dicho Hospital. Actualmente
colaboro en el Programa de Pedagogia Hospitalaria de la SEP, en el Centro de
Investigacion y Asesoria en Pedagogia Hospitalaria para presentar a las
Instituciones de Educacion Superior Publicas y Privadas el Plan Estratégico para
la insercion de una nueva Asignatura Optativa de Pedagogia Hospitalaria en los
Planes de Estudio de Educacién Superior.

Mi hijo se interné por dos ocasiones en El Instituto Nacional de Pediatria, la
primera vez por bronconeumonia y la segunda para extirpar un quiste delmoide en
su cabeza. Mi hija estuvo enferma de su sistema inmunolégico presentando una
enfermedad cronica por doce afios, he podido experimentar todas estas
emociones. Con estas vivencias pude observar situaciones que a mi en lo
personal y en lo profesional me inquietan e interesan como son; ¢(Qué pasa
cuando a un paciente pediatrico se le confirma una enfermedad croénica, y tiene
que cambiar su estilo de vida? quiza dejar junto con alguno de sus padres su
Estado de residencia y trasladarse a los hospitales de tercer nivel
(especialidades), dejar la, escuela temporalmente o definitivamente ¢Como poder
ayudar a los nifios que enfrentan enfermedades crénicas o terminales?.

Estos pequefios sufren un impacto emocional muy grande al ingresar a un hospital
infantil. Todo nifio que es hospitalizado de entrada y al igual que la familia, siente
angustia, ansiedad, temor a lo desconocido, intranquilidad, inseguridad y temor a
la muerte. A ello se le afiade un componente mas: el aspecto académico ya que Si
la enfermedad se prolonga por padecer una enfermedad crénica (nifios con asma,
diabetes, ataques epilépticos, cancer, problemas renales etc.) qué pasa con él en
su nivel educativo.

El nifio siente temor por perder el ciclo escolar, esto afecta en gran medida su
autoestima, el nifio en estas circunstancias necesita apoyo psicopedagdgico.
Cuando el nifio dejo el medio natural en el que se desarrollaba , su familia, su
escuela, sus amigos, para entrar en un ambiente hospitalario que es distinto a lo
gue él estaba acostumbrado, y tiene que enfrentar un ambiente distinto como
médicos, enfermeras, instrumental, etc., es un descontrol total para €l y para su
familia.

Hay nifios que pasan largos periodos de su vida y algunas veces podrian ser afios
en tratamientos y terapias para poder superar la enfermedad que los aqueja estos
nifos no tienen la oportunidad de desarrollarse normalmente en su escolaridad
gue abarca desde el preescolar hasta la preparatoria y por l6gica estos pequefios
tienen que buscar alternativas de educacién, muchas veces por no poder asistir a
la escuela con regularidad o definitivamente no asistir porque su enfermedad se
los impide esto causa en ellos falta de motivacion para enfrentar su situacion y
baja autoestima.



Es importante mencionar que la Pedagogia Hospitalaria se convirtié en una nueva
rama de la Pedagogia, esta nueva forma de hacer Pedagogia Hospitalaria
comprende la formacion integral y sistematica del nifio enfermo, cualquiera que
sean las circunstancias de su enfermedad, en edad escolar a lo largo de su
proceso de hospitalizacion.

En primer capitulo define que es la Pedagogia Hospitalaria y menciona como ha
sido su desarrollo histérico, trata los temas de las tendencias actuales de la
Pedagogia Hospitalaria, de las funciones del Pedagogo Hospitalario, de la
complejidad de la accién educativa en el hospital, y del Pedagogo Hospitalario
resiliente.

El segundo capitulo aborda el impacto psicopedagdgico que causa al nifio la
hospitalizacion y su enfermedad y los efectos psicologicos que enfrenta la familia.

El tercer capitulo trata el tema de la Tanatologia infantil los estados emocionales
del nifio y la familia, y la funcion que el pedagogo hospitalario debe de
desempefiar en estos casos.

El cuarto capitulo menciona los marcos legales de América Latina, El Caribe,
Europa y la situaciéon actual en México frente a la Pedagogia Hospitalaria.

El quinto y ultimo capitulo trata de la actuacién pedagdgica hospitalaria
actualmente, de las Aulas Hospitalarias, y de la atencion educativa domiciliaria.
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CAPITULO |
LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA.

1.1 Definicion de Pedagogia Hospitalaria.

La Pedagogia Hospitalaria (de aqui en adelante PH) se encarga de la educacion
del nifio enfermo y hospitalizado, de manera que no se retrase en su desarrollo
personal ni en sus aprendizajes, a la vez que procura atender las necesidades
psicoldgicas y sociales generadas como consecuencia de la hospitalizacion y de la
concreta enfermedad que padece.

Al ser considerada una rama diferencial de la Pedagogia queda claro que es una
nueva manera de ensefar y de vivir el proceso educativo, el cual va mas alla de la
trasmision de conocimientos. Algunos de los principales objetivos son evitar la
exclusion escolar de quienes se encuentran en condiciones de salud disminuida,
especificamente los nifios, nifias y adolecentes en edad escolar, asi como
prepararlos para su reinsercion en la escuela de procedencia. Todo con el fin de
favorecer el desarrollo motriz, social, afectivo y cognitivo de los pacientes y
mejorar significativamente su calidad de vida.

La PH comprende la formacion integral y sistematica del nifio enfermo y
convaleciente, cualquiera que sean las circunstancias de su enfermedad, en edad
escolar obligatoria, a lo largo de su proceso de hospitalizacion y convalecencia.

Como toda ciencia en formacion, se caracteriza por una falta de consenso entre
los autores para llegar a una definicion clara y delimitar su campo de actuacion.

Para algunos se enmarca en la modalidad de la Pedagogia Social, pues aunque
su tarea se desarrolla fundamentalmente con nifios, el hecho de que no se
inscriba en un contexto escolar y que frecuentemente se deba extender a
personas dentro del entorno hospitalario hace que su funcién se parezca mas a la
de un educador que trabaja en contextos sociales.

Sin embargo reviste las caracteristicas de Educacion Especial al entender que
esta accion educativa en los hospitales es basicamente atencién a la diversidad,
en cuanto enseflanza adaptada a las necesidades educativas especiales
derivadas de la enfermedad y la hospitalizacién, esto es, derivadas de las
necesidades asistenciales especiales.

En este contexto, niflios con necesidades asistenciales especiales son aquellos
que sufren un proceso crénico de tipo fisico del desarrollo o que estan expuestos
al riesgo de padecerlo, y requieren ademas servicios hospitalarios

! Cardone,P.,y Monsalve, C. (2010) Pedagogia Hospitalaria una propuesta educativa. (p.55). Caracas
Venezuela.: Fedupel.
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complementarios que por su naturaleza van mas alld de lo que necesitan
generalmente los nifios en la escuela.

En esta circunstancia tan especifica de la vida de muchos seres humanos, en un
sitio que generalmente son expresados el sufrimiento y el dolor, se presenta como
un itinerario de hospitalidad el encuentro con la PH la cual muestra una de sus
cartas de naturaleza al precisar sus primeras premisas para establecer que no
importa de donde vengan los nifios, ni que enfermedad estan padeciendo; todos
tienen derecho a proseguir su educacion (escolarizacioén); no obstante la particular
circunstancia que estén viviendo.

La PH es esa que se expresa para la persona del nifio, que ofrece dignidad y
proteccion, derechos y confidencialidad, autonomia y bienestar, alli donde esta la
sala de hospital que se transforma en un salon de clases ejerciendo la humanidad
de la “paideia” es decir, lograr y extender la crianza del nifio en cualquier situacion,
sistematizando estrategias educativas, cuya finalidad es el movimiento y
pensamiento del nifio en términos del sentido de vida, que le brinde calidad y
calidez y por lo tanto motivos para confrontar la enfermedad.?

El Doctor Mendoza destacé que esta disciplina enfatizada como un real ejercicio
profesional de la PH ha tenido un proceso de historicidad muy importante en las
tltimas décadas, aportando una serie de experiencias notables que describen
actividades de orden didactico-instrumental, ponderadas en investigaciones
comparativas en Europa, Polaino-Lorente y Lizasoain, 1992 y en América por las
experiencias latinoamericanas de las Escuelas Hospitalarias1997, es necesario
ponderar en términos de aprendizaje, debido a que nos develan un horizonte
histérico de toma de conciencia para contextualizar la necesidad de tomar especial
atencion al tema de la hospitalizacion infantil.

Considerando gue las acciones de la PH es un medio para lograr la finalidad de tal
intencionalidad, que en dltimo término, no sera otra que la de educar en y para la
vida, coordinada y dirigida en la calidad del rol que corresponde al educador en
una caracterizacion de doble via, es decir lograr el progreso de la instancia escolar
y personal del nifio conjugando y compartiendo la especifica labor terapéutica del
personal de salud.

Estas instancias de la actividad pedagégica en el hospital nos recuerda
reiteradamente el pensamiento de que el pedagogo hospitalario realiza su trabajo
en calidad de complemento de la accidbn médica en los hospitales. Tal cuestién
podria orientar la razon de la propia bioética en proporcion de un pensamiento
holistico, pues si la finalidad de todas las acciones en el centro hospitalario de

Primer congreso de Pedagogia Hospitalaria Latinoamericano y de El Caribe, La PH hoy: politica, &mbitos y formacién
profesional, 25 de Septiembre 2010 el Dr. Enrique Mendoza Carrera Investigador y Docente de la UNAM en su conferencia
magistral titulada “Papel de la Bioética en la formacién de los profesionales que intervienen en la atencion Pedagdgica
Hospitalaria” dio la siguiente definiciéon de Pedagogia Hospitalaria.
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manera integral van dirigidas al Ser de la Persona del Nifio, entonces
entenderemos que la atencién es una totalidad ordenada y que todas las partes
deben converger hacia el mismo punto del equilibrio de la salud y por ende el
equilibrio de la educacion del nifio en su circunstancia para procurarle futuro, es
decir para que el nifio pueda ser (en el futuro) es necesario que se solvente
satisfactoriamente su situacion actual.

De tal manera que suponer que las acciones de la PH son complementarias
pueden inferirse como el proceso de las paralelas que aunque son simultaneas en
un mismo espacio no van a llegar al mismo punto, cuando lo que se pretende es
qgue todas las acciones surgidas del proceso hospitalario creen una estrategia
terapéutica como finalidad Unica, configurando complementos de ida y vuelta y no
solamente de la PH a la accién médica.

Las iniciativas seguidas por paises europeos, norteamericanos y algunos paises
latinoamericanos han creado una realidad de la PH que contrasta con sus propios
antecedentes, pues se conoce que en décadas pasadas los servicios de pediatria
de muchos hospitales impedian el paso a los padres, generando un ambiente
verdaderamente nada flexible en el cual no habia lugar para la educacion de los
nifos.

Pausadamente la labor de pediatras, psicélogos y otros profesionales de la salud
de estos servicios de pediatria comenzaron a abrir sus puertas. La razon
fundamental estuvo en las frecuentes y severas alteraciones psicolégicas que
sufrian los nifios ingresados durante largos periodos de tiempo en los hospitales y
aun en lapsos cortos alejados de su entorno habitual.

Esta situacion empezé a constituir a la PH como un modo especial de entender la
Pedagogia a través de interactuar con los procesos de enfermedad de los nifios
configurada en los ‘textos” y “contexto” del hospital, en los que el proceso de
Ensefianza Aprendizaje es potencialmente importante.

El hecho de ensefiar determinados contenidos en el contexto hospitalario, infiere
una serie de replanteamientos de la psicologia educativa para promover una
‘psicagogia” (arte de educar el alma) de los nifios, es decir, la posibilidad de
identificar codigos alienados en el “self” del nifio que nos puedan permitir una
Enseflanza Educativa, mas que una Ensefianza Cognitiva definitivamente
orientada a una estrategia compartida de orden terapéutico.

Esta cuestién que tiene que ver con la estructuracién y desarrollo del aprendizaje,
tanto por los contenidos mismos que se imparten como por el modo de hacerlo,
generando un acompafamiento pedagdgico. Lo anterior esencia y finalidad ultima
de la PH ya que as cumple una funcion nuclear y articuladora con toda una serie
de experiencias de ensefianza, que tiene en si misma un ambito propio y una
significacion especifica, muy distinta y diversa de cualquier otro quehacer
pedagdgico.
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La PH se ofrece como una filosofia aplicada, de la vida en y para la vida, que
constituye una constante comunicacion de la realidad psiquica de la relacion
profesor alumno de cuyas experiencias se va presentando la “empatia” entre la
vida del educando y la vida del educador, aprovechando cualquier situacion, por
dolorosa que pueda parecer, para enriquecer a quien la padece, transformando su
sufrimiento en aprendizaje.

La PH no es una ciencia unidisciplinar, sino multidisciplinar, que se encuentra en
proceso de problematizacion todavia delimitando su objeto de estudio para dar
respuesta a aquellas situaciones que, en la conjuncion de los ambitos sanitarios y
educativos, tanto los profesionales como la sociedad va demandando, haciéndose
igualmente necesarios programas de atencion al nifio convaleciente y a la familia,
es decir, concibiendo la convalecencia en el domicilio como una prolongacion del
periodo de hospitalizacién en términos de una vision de medicina social.

En esta orientacion de la PH se considera ademas el horizonte de una
ramificacion de la Educacién Especial, por cuanto se ocupa de forma especifica de
infantes con problemas de salud, cuestién que remite a necesidades educativas
especiales o particulares en las circunstancias clinicas, sin llegar a la
caracterizacion de educacion para personas con capacidades diferentes.

Por tanto, situados ya en el siglo XXI la PH esta en los limites de la medicina y de
las Ciencias de la Educacién, de la Pedagogia, la Filosofia, de la Etica y de la
Bioética, tratando de definir sus vinculos, enfatizando sus expresiones propias y
de un territorio compartido en relacién al ser humano, el cual esta alli donde se
reclaman la dignidad y la solidaridad del nifio enfermo-hospitalizado, de los
derechos humanos que se le debe de otorgar por su estatuto de poblacion
vulnerable, de la proteccion legal y derechos del nifio, de su contexto familiar;
situaciones que tienen que ver mas cada vez mas con la salud y con un proyecto
de vida.”

1.2 Cuando y en qué paises surgio.

Fue en el siglo XIX en Francia, en el llamado siglo de las luces en la educacién
especial, cuando aparecié en el horizonte la atencién de los deficientes mentales,
diferenciandolos de los enfermos mentales con los que venian compartiendo una
existencia de asilos, manicomios, recibiendo todos un tratamiento meédico sin que
se hubiera planteado todavia la posibilidad de un diagnéstico diferencial.

Esto constituy6 un hito histérico, el que por primera vez el Psiquiatra Pinel, en su
obra de 1801 se planteara que entre los enfermos encadenados de Bicetre y
Salpetrie podian establecerse claramente dos grupos diferenciados: los dementes
y los idiotas, aunque para €l ni los unos ni los otros fueran susceptibles de
educacion.
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Sin embargo los grandes avances que tuvieron lugar en la comprension del
retraso mental y la identificacibn de formas clinicas asociadas llevaron al
Psiquiatra Esquirol a diferenciar claramente la demencia, la amnesia y a mejorar
las condiciones de los deficientes mentales. Se vislumbra por vez primera la
posibilidad de enriquecer el tratamiento médico con un tratamiento educativo para
estos ultimos.

Aparece la figura médica de Itard, un joven médico del Instituto de Sordomudos de
Paris que confia en las posibilidades educativas del salvaje Victor de Aveyron, 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 médico pedagdgica llevados a cabo durante todo el siglo XIX, asi
como la puesta en marcha de las escuelas de anormales en los Hospitales de
Bicetre, Salpetrie y también del Instituto Ortofénico de Voisin.

El mejor legado de Itard fue, no obstante, el haber influido sobre el pedagogo
Seguin quien estudio medicina, llevé a cabo la reforma de las instituciones para
retrasados y establecio la primera consulta médico pedagogica con el Psiquiatra
Esquirol y elabor6é el método fisiolégico, dando pautas para el diagnéstico y el
tratamiento.

La obra de Seguin es asumida por Bourneville, médico y pedagogo, que hizo de
Bicetre el primer Instituto médico pedagdgico, en el que se daba tanta importancia
a la atencion médica como a la educativa.

El tratamiento médico pedagodgico tuvo su origen en los asilos-hospitales,
empezaron a surgir los asilos-escuelas por obra de De Santucs, donde los nifios
recibian cura medica, nutricion, educacion fisica y todo tipo de ayuda, siendo
equiparable con el momento actual, cuando se lleva a cabo la accién educativa en
el hospital y la atencion médica en la escuela, en un intento de llevar a cabo un
tratamiento multiprofesional.’

La situaciobn que atravesaba el nifio hospitalizado en edad escolar de alguna
manera fue considerada ya en el siglo XIX, cuando en 1802 se cre0 el primer
Hospital Infantil en Francia y en el afio de 1876 se inauguro el Hospital del “Nifio
Jesus”en Espana.

El paso del siglo XIX al XX viene marcado por la publicacion en el afio de 1905 de
la primera escala para la evaluacion de la inteligencia en Francia. Fue un punto de
partida vital en el que a Binet se le encarga elaborar un instrumento para
diferenciar a los nifios que eran susceptibles de recibir educacion ono. A partir
de los test de Binet-Simon, tuvo lugar la revision de Stanford y adaptaciones
sucesivas, gracias a todo el desarrollo y la psicologia del nifio han sido estudiados

3 Grau, C.,Ortiz, C. (2001) .La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacién inclusiva. (P.21)
Malaga.: Aljibe.
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de modo objetivo y cientifico, dandosele a la Psicologia y a la Psiquiatria un
principio de medida, donde esta la base cientifica de la pedagogia.

El movimiento médico pedagdgico del siglo XIX, tuvo su significado y peso por su
dedicacion a la infancia anormal y por la elaboracion de teorias y metodologias
dificiles de superar.

La sintesis de las aportaciones precedentes tienen su maximo exponente en la
colaboracion médico pedagdgica, en la primera mitad del siglo XX. Se inicia con
Maria Montessori, Médico Psiquiatra de la Universidad de Roma, quien entra en
contacto con los nifios deficientes en forma accidental a través de las visitas
realizadas a asilos y manicomios, percibe que su recuperacion no iria por la via
médica, sino por la educativa, por lo cual organizé la escuela Ortofrénica para su
curacion, segun consta en su Manual practico del método, vigente en el momento
actual.

De la misma manera, Ovidio Decroly, entr6 en contacto con los deficientes
mentales a través de las practicas en hospital y vio claramente que su tratamiento
no podia llevarse a cabo a través de la medicina sino por la via educativa. Cre6 en
1901 en Bruselas, una escuela especial para retrasados y anormales cuya
metodologia explora después a los nifios normales. Decroly estudio especialmente
a los nifios anormales y se dedico a crear un método de ensefianza globalizada.

En la misma linea, Alicia Descoeudres defiende junto a Decroly la educacién en el
método natural: familia y comunidad. Ambos autores, Psicélogos y Pedagogos
basan sus principios psicopedagdgicos en la estimulacion corporal, el
adiestramiento sensorial, el aprendizaje globalizado y la individualizacién de la
ensefanza.

Un descubrimiento destacable fue realizado por Kanner, Director del Servicio de
Psiquiatria Infantil del Hospital Jhon Hopkins de los Estados Unidos, quien tras
haber estudiado 39 casos de nifios que parecian retrasados mentales llego a la
conclusién de que existia una nueva categoria de enfermedad mental informando
en 1943 sobre el Autismo para el que se requiere en la actualidad un tratamiento
integral.

Puede hablarse ya de que en la primera mitad del siglo XX, se establecen las
bases de una atencibn médica, psicologica, educativa y social a la infancia en
situacion de riesgo, a los nifios que de algin modo se apartan de la norma y que
en los primeros tiempos eran llamados anormales. Aparece una nueva ciencia,
subsidiaria de la Medicina, la Pedagogia, la Psicologia y las Ciencias Sociales: la
Pedagogia Terapéutica, con su matiz curativo, terapéutico, correctivo.

En este periodo, Strauss, licenciado en Medicina con ampliacién de estudios en
Psiquiatria, Neurologia y Pedagogia, realizé en Alemania una de las mayores
aportaciones al ambito de la Pedagogia Terapéutica al proporcionar no solo una
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metodologia sino un diagndstico previo al tratamiento, segln se recoge en su obra
Introduccion a la Pedagogia Terapéutica publicada en 1936, momento historico en
el que empieza a desencadenarse un amplio campo de acciébn conceptual,
metodoldgico y profesional en torno a los nifios con algun tipo de discapacidad.*

De la Pedagogia Terapéutica interesa recuperar la vision transpersonal: es decir,
el considerar no solo el déficit de la persona, sino la situacion a la que el déficit o
la enfermedad le ha llevado, el posible trastorno emocional, la incidencia en la
familia y la repercusion escolar, laboral y social; lo que determina ya desde su
inicio el tipo de atencion, que ha de ser interdisciplinario y multiprofesional. En
funcion de lo cual, la Pedagogia Terapéutica se propone ayudar en su desarrollo a
los nifios en situaciones excepcionales, buscando su equilibrio emocional y su
adaptacién social, junto a otros tipos de tratamientos y de aprendizajes
académicos.

El objetivo de la Pedagogia Terapéutica es la formacion de la personalidad junto a
la integracion social, compensando el déficit o la enfermedad y proporcionando el
desarrollo de las potencialidades subyacentes. Las areas de la Pedagogia
Terapéutica van dirigidas al logro de la autonomia personal, la socializacién, la
comunicacién y la ocupacion para favorecer el desarrollo global de toda la
personalidad.

Las técnicas especificas utilizadas tienen que ver con los modelos psicolégicos de
analisis del retraso y son utiles para la intervencion global tanto en los problemas
de la salud como los de discapacidad. Incluyen programas de atencién temprana,
educacién psicomotriz y educacién perceptivo-motriz, técnicas de expresion,
comunicacioén y las terapias derivadas; programas de enriquecimiento instrumental
y aprendizajes académicos; asi como la adquisicion de repertorios conductuales
adaptados a las situaciones personales y sociales.

Los principios didacticos giran en torno a la actividad, la globalizacién, la
individualizacion, la utilidad de los aprendizajes, la graduacion de las dificultades.

En la década de los sesenta y setenta en Espafia el Instituto Nacional de
Pedagogia Terapéutica, inicio un proyecto con una doble direccion: médica y
pedagogica y fue un centro modelo de formacion, educacion, reeducacion,
rehabilitacion, investigacion, de atencion familiar y social.

Podria hablarse ya en la década de los setenta de la evolucion terminolégica de la
Pedagogia Terapéutica hacia la denominada educacion especial segregada (en
sentido restringido), que hace referencia a la atencion educativa de los nifios
diagnosticados como deficientes mentales, fisicos, sensoriales segun el modelo
meédico contemplado. En esta etapa tuvo lugar la creacion y la consolidacion de
los centros especiales de educacion especial, instituciones en las que se podia

* Grau,C., y Ortiz, C (2001) La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacién inclusiva. (p25).
Malaga: Aljibe.
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contar con la atencion del equipo multiprofesional (médico, psicologico,
pedagogico) y los talleres ocupacionales con gran profusion de material, todo bajo
el control de un profesorado altamente especializado.”

Una vez asentadas las bases de la Pedagogia Terapéutica, puede establecerse
un puente entre la colaboracion medico pedagdgica anterior y la actual, lo que
permite unificar el seguimiento de la evolucién que han tenido los acontecimientos
hasta la situacion actual.

1.3 Tendencias actuales de la Pedagogia Hospitalaria.

Es en este punto donde llegamos hacia la meta de la PH resulta enteramente
familiar el planteamiento de la Pedagogia Terapéutica referida a los trastornos
asociados a la deficiencia, con la PH referida a los trastornos asociados a la
enfermedad. Ambas coinciden en llegar mas all4 de un problema de aprendizaje o
de un problema de salud, puesto que se trata en ambos casos de contemplar la
repercusion personal y social de largo alcance que no puede ser abordada solo
desde la pedagogia o sélo desde la medicina.

Desde tal vertiente puede celebrarse el nacimiento de una nueva Pedagogia,
resurgiendo de las cenizas de otra vieja Pedagogia, teniendo en comun una base
educativa y curativa para -a partir de ahi- paliar, compensar, curar.... los efectos
a veces devastadores de la enfermedad.
En definitiva, la PH asume las aportaciones de la Pedagogia Terapéutica de
utiidad para los nifios en una situacién especial como es la enfermedad.
Asi podriamos simplemente dar la bienvenida a una nueva pedagogia,
relativa a la educacion de los nifios con necesidades educativas especiales
derivadas de sus problemas de salud, nifios ingresados en los hospitales.

En el siguiente cuadro se pone de manifiesto el inicio de un camino que va
conduciendo ala meta a través de pasos sucesivos.®

Grau, C., y Ortiz, C. (2001).La Pedagogia Hospitalaria en el marco de una educacion inclusiva.( pp.. 20-24 ).

Malaga: Aljibe.

® Grau, C.,y Ortiz, C (2001). La pedagogia Hospitalaria en el marco de una educacién. (p25).
Malaga.Aljibe.
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HACIA LA META: LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA

PEDAGOGIA TERAPEUTICA: Educacion / Curacion.
4 Deficiencia /Enfermedad.

EDUCACION ESPECIAL: Necesidades Educativas Especiales..

EDUCACION INCLUSIVA: Atencion a la diversidad.

v
PEDAGOGIA HOSPITALARIA: Educacion / Curacion
Necesidades Asistenciales Especiales

Figura 1

1.4 Complejidad de la accién educativa en el Hospital.

Hay algunos aspectos que es preciso tener en cuenta al aproximarse al complejo
concepto de Pedagogia Hospitalaria y que pueden justificar su existencia no solo
desde la Pedagogia sino desde la Medicina, la Psicologia y las Ciencias Sociales.s

Es preciso considerar la complejidad de las fases por las que pasa el proceso del
tratamiento y recuperacion del nifio enfermo asi como la complejidad de las
personas que estan, implicadas dentro del contexto familiar, hospitalario o social.

Por una parte estan los diferentes momentos en relaciéon a la hospitalizaciéon del
enfermo: ingreso, estancia y alta. Por la otra, estd la presencia de colectivos

®Grau, O., Ortiz, C (2001). La pedagogia Hospitalaria en el marco de una educacion inclusiva. (p. 38)
.Malaga :Aljibe.
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implicados en la recuperacion del enfermo: los profesionales, la familia y también
el voluntariado.®

Diferentes investigaciones muestran que gran cantidad de nifios hospitalizados
padecen trastornos emocionales durante el ingreso, la hospitalizacion y la
intervencidn quirdrgica, atribuyéndose estos cambios en primer lugar a la
separacion de su familia, y después a la gran cantidad de rutinas, procedimientos,
que no le son familiares al nifio enfermo.®

Fase de Admision: La fase previa a la hospitalizacion va méas alla del momento
del ingreso, pues ya desde que lo citan y aun desde el diagnéstico previo suele
sentir inquietud, inseguridad y una gran ansiedad por el desconocimiento de lo que
pueda significar la hospitalizacion y la enfermedad.

Se ha comprobado que el comportamiento del nifio cambia durante y después de
una hospitalizacion hasta el punto de que en la mayoria de los casos son cambios
de comportamiento considerados como trastornos emocionales. Las reacciones
emocionales que puede desarrollar el nilo como consecuencia de la
hospitalizacion estan determinadas por factores personales, interpersonales y
ambientales.™

Parece ser que es la ansiedad uno de los factores que inciden en la nueva
situacion vivida por el nifio: a causa de la separacién de la madre del choque con
un lugar y con personas desconocidas y del miedo ante los posibles efectos que
pueda causar su enfermedad. De ahi que se requiera de forma especial un
programa para reducir la ansiedad en el nifio o la ansiedad por parte de la madre
involucrando a padres y a profesionales.

Es necesario dar informacion sobre el tratamiento en general tanto al nifio como a
la familia, de esta manera se colabora para disminuir la ansiedad del paciente y
superar el trauma de ingreso.

Fase de Estancia: Las necesidades educativas especiales que tienen los nifios
hospitalizados en esta fase son debidas en principio a la situacién de riesgo en
gue se encuentran por la carencia afectiva debido a que en varios periodos de

8 Grau, C.,Ortiz C.(2001). La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacién inclusiva. (p. 32).
Malaga.:Aljive

% Palomo, M.P, (1999).EI nifio hospitalizado.( p45.) Madrid.: Piramide

10
Grau, C. ., y Ortiz ,C.(2001) La Pedagogia Hospitalaria en el marco de una educacién inclusiva.(p. 38.) Malaga.: Aljibe
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tiempo no estard cerca de su madre o de la figura que a él le inspire paz y
confianza.

Es la fase del tratamiento médico del nifio enfermo, pero también aparecen las
necesidades asistenciales especiales, por lo que interesa contemplar la
hospitalizacion desde la perspectiva de cada uno de los colectivos implicados los
padres, los profesionales y el voluntariado. Es en esta fase en donde se
desarrolla la actuacion del pedagogo hospitalario.

Fase del Alta: En funcion de la situacion personal del enfermo, los doctores
podran determinar si el regreso a casa supone una esperanza o un riesgo. En esta
fase, pueden aparecer en el nifio algunos sintomas de inquietud, angustia, miedo
por las dificultades que pueda encontrar en la nueva situacion, dadas las secuelas
fisicas, emocionales académicas o0 sociales que se hallan derivadas de la
enfermedad.

Todo esto por tener que afrontar el encuentro con familiares, amigos y quiza la
carencia de los recursos personales y materiales de que disponia en el hospital, el
temor de los nifios por separarse de sus amigos ingresados, por tener que ir a la
escuela sin ellos o por seguir los estudios solos.

La preparacion para el alta, en suma, es una tema que es necesario abordar y que
se puede canalizar a través del Servicio de Atencion al Paciente.

Es necesario hacer alusion al seguimiento como parte de este proceso de
hospitalizacion desmembrado en las fases de ingreso, estancia y alta, por lo que la
revisibn médica debe ir acompafiada también de la evaluacion de la convalecencia
con visas a la recuperacion y a la integracién total del enfermo en su comunidad.

1.5 El Pedagogo Hospitalario.

En cuanto al perfil del pedagogo hospitalario, los pedagogos que trabajen en los
hospitales deben de ser personas imaginativas que cultiven el dificil arte de la
improvisacion creativa. Es importante tener una personalidad equilibrada, empatia,
flexibilidad, imaginacion, creatividad, puesto que tendra que replantearse cada dia
su tarea de nuevo en funcién del estado del enfermo, su relacion con la familia, la
escuela, los profesionales del hospital.

En el ambito hospitalario, la docencia es ejercida en condiciones no
convencionales, las cuales requieren un profesional con formacién especializada,
sistematizada y contextualizada.

Segun Sourkes “La importancia del manejo de cierta informacion médica para los
docentes que tienen la labor de atender en la escuela hospitalaria a aquellos
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alumnos que han experimentado situaciones graves de salud, es necesario que el
pedagogo hospitalario conozca las implicaciones médicas y psicologicas de la
enfermedad que padecen sus alumnos, algunos aspectos de importancia son las
consecuencias de la enfermedad en el plano fisico y la influencia que esta pueda
tener en la atencién y en el proceso de aprendizaje”*

(Por este motivo y considerando la importancia de que el pedagogo hospitalario
conozca las implicaciones medicas y psicologicas, y los trastornos en el
aprendizaje que causan algunas enfermedades favor de remitirése al anexo pag.
122)

En relacion al profesional del aula hospitalaria responsable directo de la
recuperacion del nifio enfermo en el area pedagdgica, es preciso hacer algunas
consideraciones (dada la complejidad de su papel durante el proceso) en relacion
de las funciones que ha de desempefiar y la formacién que se le ha de dar.*

En cuanto a las funciones podriamos asignar al pedagogo hospitalario la
colaboraciéon con el resto de los profesionales y con los familiares del nifio los
siguientes papeles especificos:

e Mediador de la afectividad entre los padres y los hijos para ayudar a
mantener en el nifio enfermo el equilibrio emocional.

e Tutor del alumno hospitalizado para apoyar su proceso de
ensefianza/aprendizaje sin perder el contacto con el centro ordinario.

e Negociar con el equipo médico sobre el proceso integral de la
recuperacion del paciente.

¢ Normalizar la vida del nifio manteniendo en lo posible la relacion con
su centro de referencia.

e Aminorar el sindrome hospitalario mediante la continuidad de las

actividades escolares.

e Posibilitar los procesos de relacion y socializacion del nifio
hospitalizado con otros compafieros que estén en la misma
situacion que él.

En cuanto a la formacién, dados los complejos y delicados ambitos en que ha de
encargarse como responsable directo del aula hospitalaria y de la formacion del
nifio enfermo el pedagogo hospitalario tendra que fomentar la:

o Formacion de la personalidad y el equilibrio emocional.

o Formacion no solo del contenido sino en actitudes, habilidades y
destrezas para poder llevar a cabo una accién integral con el nifio
enfermo, con los padres y con los profesionales.

o Préactica en las artes creativas.

1 Cardone, P ., y Monsalve C. (2010).Pedagogia Hospitalaria una propuesta educativa. (p.63).Venezuela
:,Fedupel,
20rtiz C., y Grau , C. (2001).La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacién inclusiva. (p.46.).
Malaga : Aljibe .
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De igual modo se impone el aprendizaje de las nuevas tecnologias por su valor
como medio de comunicacion, de intercambio, de informacion, de adquisicion de
conocimientos, de telecomunicacion en las aulas hospitalarias.

En cuanto a los Planes de Formacion de Docente se debe de tomar en cuenta
los siguientes ejes formativos:
o Disefio y elaboracion de un proyecto curricular adaptado alas aulas
hospitalarias y a cada paciente.

o Aplicacion de las areas curriculares en el contexto hospitalario
adecuando recursos, metodologia y actividades.

o Utilizar los recursos informativos y audiovisuales en aulas
hospitalarias. elaboracion y desarrollo de programas de atencion
domiciliaria.

Estos perfiles ayudan a la formacion profesional del pedagogo hospitalario, con la
colaboracion de los profesionales de la salud, trabajadores sociales, terapeutas,
psicologos y todos aquellos profesionales relacionados con el nifio enfermo.

Intervencion Educativa Especializada.

Es necesario que a los nifios ingresados a los hospitales de tercer nivel se les
preste atenciobn de una manera mas personalizada y dando apoyo emocional y
afectivo al nifio y a su familia, creando para ellos esta nueva forma de educacion,
hospitalaria y domiciliaria, siendo necesaria la colaboracion entre familia, escuela y
hospital.

Bajo estos términos se aborda en este tema, la propuesta, que puede hacerse
desde la pedagogia para potenciar la accion llevada a cabo desde la medicina y
asi aminorar las necesidades educativas, afectivas y psicologicas del nifio
hospitalizado.

Accion Educativa Simpatética.

Independientemente de la intervencion hospitalaria es necesario, la atencion del
niio a causa de las secuelas que deja la propia enfermedad o de los cambios
animicos que haya presentado en el transcurso de la misma o de la propia
naturaleza psicosomatica.

23



La accion educativa simpatética se refiere a la repercusion que tiene el equipo de
trabajo, las afecciones de la familia, la repercusién psicosomatica y la necesidad
de que se establezca una relacién empatica entre ellos y el paciente.™

Es necesario considerar el lenguaje de la enfermedad, lo que quieren decir los
nifios con sus enfermedades; el pedagogo hospitalario tiene que estar dispuesto y
preparado para interpretar este lenguaje y poder ayudar al nifio. Puede revelarse
un conflicto interior a través de la somatizacién del proceso, la enfermedad pone
de manifiesto la verdadera personalidad del sujeto por la forma de acepar su
enfermedad, de interpretarla o de compartirla con los demas.

En la misma linea de pensamiento esta Kipenheuer, quien considera las
enfermedades como procesos de origen animico y como oportunidades de
crecimiento, la clasificacion de las enfermedades de nifios y adolescentes de
Caspar Yy Kipenheuer ponen de manifiesto el componente psicosomatico Yy la
exigencia de una intervencién psicopedagdgica, aparte de la médica.*

Asi como no se puede perder de vista las caracteristicas disfuncionales de las
familias psicosoméaticas, dandose casos en los que un miembro de la familia
enferma por la situacion conflictiva que vive la familia, dando como resultado la
relacion que existe entre las enfermedades y las emociones.

Para educar en la enfermedad se propone una accién educativa simpatética
coordinada por el pedagogo desde el aula hospitalaria, que aborde de forma
integral la personalidad del enfermo; el éxito de la pedagogia hospitalaria
dependera de la coordinacion integrada de todos los profesionales involucrados en
la recuperacion del nifio enfermo, cuando un nifio enferma sufre la pérdida del
equilibrio entre los aspectos que constituyen la naturaleza emocional, intelectual,
fisica y espiritual del ser humano.

El objetivo de la reintegracion de la salud, después de la disociacién que se ha
presentado en la accion educativa simpatética se desplegara simultaneamente a
través de la reeducacion emocional, la reeducacion corporal y su auto realizacion
con el fin de integrar al nifio después del trauma de su enfermedad a su vida
cotidiana.

El Pedagogo Hospitalario Resiliente, promotor de bienestar y calidad de vida en
situacion de enfermedad.

La resiliencia como capacidad humana ha estado presente en muchos relatos que
describen como comunidades e individuos logran resurgir de situaciones de

13
GraU, C Ortiz., (2001) .La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacion inclusiva. (p.46). Malaga : Aljibe.

¥ Grau, C., Ortiz, C(2001). La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacién inclusiva. (p.49)
.Malaga. Aljibe.
24



vulnerabilidad (catastrofes, guerras, exterminios enfermedades, discriminacion,
entre muchos otros) activando factores de proteccion frente a los de riesgo y
dando lugar a un comportamiento social que busca no Unicamente la adaptacion,
sino también, y de manera significativa el aprendizaje y la superacién. Dentro de
los principales pilares psicosociales de estos individuos y grupos encontramos la
presencia de una fuerte identidad con conciencia en su autogestion, realizaciones
compartidas, el reconocimiento de raices comunes o emparentadas, rasgos de
mentalidad asumidos y que se proyectan por largo tiempo, aspectos que forman
parte importante de la autoestima colectiva, factores protectores para pervivencia
(duracion o permanencia con vida de una cosa, a pesar del paso del tiempo, de
los problemas o de las dificultades. persistencia, subsistencia) y la superacién.*

Es una capacidad que nos permite reconstruirnos a nosotros mismos, con el
respaldo del otro y de nuestro contexto, se presenta como un proceso complejo
donde intervienen la voluntad y las competencias afectivas dando paso al ejercicio
responsable de la libertad, la creatividad, manteniendo la curiosidad, ejerciendo la
experimentacién teniendo una mente abierta y los sentidos atentos permitiéndonos
usar la légica al mismo tiempo que la imaginacion, siempre siendo responsables
de nuestros propio actos y de nosotros mismos. Dentro del &mbito de la educacion
la han llamado “la condicién para desarrollar una pedagogia preventiva basada en
el respeto y la aceptacion incondicional del otro, considerando el derecho al afecto
de todo ser humano.

Més aun cuando esta pedagogia esta enmarcada en una situacion de enfermedad
de niflos y nifias adolecentes obligandolos a permanecer hospitalizados como
pacientes ambulatorios.

La naturaleza de la resiliencia estda enmarcada en el proceso dinamico de la
persona, en su continuo cambio y crecimiento se analiza a partir de la armonia
entre los factores personales, familiares, sociales, protectores, de riesgo
considerando todas y cada una de sus dimensiones.

El ser resiliente no nos convierte en invulnerables o invencibles, al contrario
permite reconocernos como individuos sujetos a procesos que nos causan dolor,
lucha y sufrimiento pero con las suficientes fortalezas internas y externas para
reconocerlo, hablar de ello y transformarlo. Forma parte del mismo proceso de la
vida en la medida en que todos en algin momento estamos sujetos a episodios
adversos de estrés, trauma y rupturas que requieren la activacion de nuestras
fortalezas para superarlos sin quedar marcados de por vida.

5Primer congreso Latinoamericano y de El Caribe, La pedagogia Hospitalaria hoy: Politica, &mbitos y
formacién profesional, 25 de Septiembre 2010. Perfil del docente resileiente , para promover bienestar y
calidad de vida en situacion de enfermedad. Fernandez, M Catedratica de la Facultada de Paidologia , area de
salud de la UIC México. Asesora de investigacion y proyectos de Fundacion Mexicana de Reintegracion
Social.
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Esta nocion dindmica considera que en su proceso estan presentes, de manera
interactiva tres importantes dimensiones de la vida: la individual, la familiar y el
socio comunitario, asi los siguientes tres niveles:

e Soporte social: Yo tengo personas cercanas en quienes confid y
quienes me quieren incondicionalmente, que me ayudan cuando lo
necesito, sobre todo cuando estoy o me siento en peligro.

e Capacidades interpersonales y de resolucién de conflictos: yo
puedo hablar sobren las cosas que me suceden, que me asustan o me
inquietan, encuentro a alguien que me ayude cuando lo necesito.

e Fortaleza interna: yo soy una persona digna de respeto, aprecio,
carifio y yo estoy seguro de que todo saldra bien.

Estas cuatro verbalizaciones yo tengo, yo puedo, yo estoy, yo soy, aparecen en
los distintos factores de resiliencia como son la autoestima, la confianza en si
mismo y en el contorno y la autonomia y la competencia social que tiene que ver
en gran medida con:

e Tener personas alrededor en quienes confid6 y quienes me quieren
incondicionalmente que me ponen limites para que aprenda a evitar
peligros o problemas, que muestran por medio de su conducta la
manera correcta de proceder que quieren que aprenda a
desenvolverme solo, que me ayudan cuando estoy enfermo o en peligro
0 cuando necesito aprender.

e Ser una persona por la que otros sienten aprecio y carifio feliz cuando
hago algo bueno para los demas y les demuestro mi afecto, respetuoso
de si mismo y del préjimo, capaz de aprender lo que los docentes me
ensefian, agradable y comunicativo con mis familiares y vecinos
dispuesto a responsabilizarme de mis actos seguro de que todo saldra
bien, reconocer y expresar mis sentimientos con la seguridad de
encontrar apoyo.

e Contar con: compaferos que me aprecian, hablar sobre cosas que me
asustan o me inquietan, buscar la manera de resolver mis problemas,
controlarme cuando tengo ganas de hacer algo peligroso o que no esta
bien buscar el momento apropiado para hablar con alguien o para
actuar, encontrar a alguien que me ayude cuando lo necesito
equivocarme sin perder el afecto de quienes me rodean, sentir afecto y
expresarlo.

En el término educativo la resielencia hace referencia mas que nada al

aprendizaje y ejercicio de la fortaleza para afrontar diversos aspectos de la vida

cotidiana tanto personal como familiar, profesional y social. Como educadores,
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sobre todo entre aquellos nifios, nifias y adolecentes que se encuentran en
situacion de vulnerabilidad debido al deterioro de su salud, se puede promover si
procuramos que se aumenten las situaciones que producen las anteriores
verbalizaciones.

El Pedagogo Hospitalario como un tutor de resilencia.

Un tutor de resilencia es alguien una persona, un lugar, un
acontecimiento, una obra de arte que provoca un renacer del desarrollo
del trauma. Casi siempre se trata de un adulto que encuentra al nifio y
gue asume para el significado de un modelo de identidad, el viraje de
su existencia. No se trata necesariamente de un profesional un
encuentro significativo puede ser suficiente.*®

Como profesional vinculado con la atencién integral a nifios, nifias y
adolescentes con algun problema de salud, que les obliga a estar
hospitalizados o ser pacientes ambulatorios, dentro de esta propuesta
de pedagogia preventiva el pedagogo puede desarrollar acciones que
promuevan la resilencia como uno de los elementos esenciales en el
proceso educativo continuo. Dichas acciones estan necesariamente
vinculadas tanto a la realidad socio cultural como a las caracteristicas
familiares e individuales de los educandos.

El pedagogo hospitalario puede bien transformarse en tutor de
resilencia promoviendo el fortalecimiento del yo soy, del yo estoy, yo
puedo y yo tengo, dando como resultado un afrontamiento positivo a la
situacion de enfermedad, tanto del paciente como de la familia por
consecuencia permitird afrontarla con una mejor calidad de vida,
propiciando un estado de bienestar individual y familiar.

Esta labor en los centros hospitalarios necesariamente corresponde a
un trabajo en equipo, transdisciplinario, realizado en la confluencia y
transversalidad del pensar y actuar de los diversos profesionales:
pedagogo, psicoélogo, medico, trabajador social, enfermero entre otros;
realizando a partir de la reflexion y confrontacion con sus padres sobre
la tarea a seguir.

% primer congreso Latinoamericano y de El Caribe, La pedagogia Hospitalaria hoy: Politica, &mbitos y
formacién profesional, 25 de Septiembre 2010. Perfil del docente resileiente , para promover bienestar y
calidad de vida en situacion de enfermedad. Fernandez, M Catedratica de la Facultada de Paidologia , area de
salud de la UIC México. Asesora de investigacion y proyectos de Fundacion Mexicana de Reintegracion
Social.
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El pedagogo hospitalario se convierte en un agente de prevencion
permanente posibilitando las potencialidades del alumno, promotor de
sus fortalezas y generador de conductas resilientes.

Es una labor que debe realizarse en conjunto con la familia de
preferencia incluyendo a mas de un miembro entre los mas cercanos y
significativos (madre, padre, hermanos, abuelos, tios), de ser posible a
algunos otros actores sociales en la vida del nifio, nifia o adolescente
(novio, novia, amigos), personajes que contribuirdn en la comprension
del mundo del paciente y facilitaran el disefio de actividades que
refuercen o encausen el desenvolvimiento académico (personalizando
de acuerdo a la situacion de cada caso, pero siempre motivando
para el cumplimiento de metas y logros) y el desarrollo personal.

El pedagogo hospitalario tiene dos funciones primordiales, ejerce la
funcién adulta relativa a la condicion de sostén de la subjetividad y es el
sostén y el responsable de la tarea educativa en tanto que garantice la
continuidad de la transmision de la cultura a través de la ensefianza.

Sin embargo como tutor resiliente su potencialidad radica en empezar
algo nuevo, se opone tanto a una busqueda de seguridad sin riesgos
como a la desmesura de una responsabilidad sin limites es una
autoridad cultural que se convierte en promotor y apoyo vital para el
proceso de responsabilizacion que los nifios, nifias y adolescentes van
construyendo y por ende pasa a formar parte del sistema simbolico que
promueve la organizacion de proyecto de vida de los alumnos a su
cargo.

Tendrd como principal tarea revisar sus historias de vida (en diversas
dimensiones), detectar junto con ellos y sus familiares fortalezas y
debilidades tanto a nivel interno como externo, para potencializar las
primeras.

El tutor resiliente se convierte en guia y modelo a seguir por lo tanto
ademas tendra que contar con: capacidad para el cuestionamiento y la
reflexion; tener apertura, flexibilidad y autocritica; disposicion para la
investigacion; apertura para el trabajo en equipo; ser incluyente;
desarrollar empatia ; tener capacidad para generar relaciones sociales;
estar dispuesto a proporcionar amor incondicional entendiendo esto
como aceptaciéon del otro; ser promotor de estimulo y gratificacién
afectiva a los logros del otro con gran capacidad para asimilar e
integrar nuevas experiencias; con un proyecto de vida definido pero
con la posibilidad de adaptarlo a las circunstancias de vida cambiantes;
y con disposicion para ayudar a resolver problemas sin suplantar al
sujeto.
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Para esta gran tarea la palabra se transforma en un recurso
insustituible ya que con ella se establece un vinculo en el cual ambos
estimulan y enriquecen las relaciones humanas. Justamente en este
conversar es que se entrelazan las emociones el lenguaje creando un
vinculo a través del cual se constituye y configura el mundo en el que
vivimos.

Los seres humanos vivimos en distintas redes de conversaciones que
se encuentran en su realizacion en nuestra individualidad corporal. Si
gueremos entender las acciones humanas no tenemos que mirar el
movimiento o el acto como una operacion en particular si no a la
emocion que lo posibilita. Es a través de la palabra que se manifiesta lo
que se piensa y se expresa sobre uno mismo o de como se percibe al
otro y al mundo.

El pedagogo hospitalario como tutor resiliente encuentra en la palabra
oral o escrita un recurso insustituible para establecer el vinculo
logrando estimular la participacién de los nifios, nifias y adolescentes
en el proceso formativo, en el reconocimiento de su situacion y en el
descubrimiento de sus posibilidades presentes y futuras buscando la
adaptacién, el aprendizaje y la superacién en vistas a mejorar la
calidad de vida presente y futura.

El acompafiamiento pedagdgico se constituye evidentemente con
palabras, palabras para escuchar, para comprender, para orientar,
para entender, para explicar, para expresar, para relacionar, para
construir la comunicacién, para compartir sentimientos y emociones,
para elaborar planes y proyectos

El pedagogo hospitalario como tutor resiliente desarrolla una actitud y
una aptitud para convertirse en sostén real y metaforico, sensible y
resiliente al mismo tiempo, por tanto tendra que ser un sujeto sano en
la medida en que vive un proceso en el cual se realiza un aprendizaje
de la realidad a través del enfrentamiento, manejo y solucién
integradora de los conflictos y asi puede convertirse en ese otro
significativo que coopere a favor del proceso de construccion de la
resilencia. La resilencia no se logra sola, se teje como minimo de a dos
personas.’

Y Primer congreso Latinoamericano y de El Caribe, La pedagogia Hospitalaria hoy: Politica, &mbitos y
formacién profesional, 25 de Septiembre 2010. Perfil del docente resileiente , para promover bienestar y
calidad de vida en situacion de enfermedad. Fernandez, M Catedratica de la Facultada de Paidologia , area de
salud de la UIC México. Asesora de investigacion y proyectos de Fundacion Mexicana de Reintegracion
Social.
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El siguiente capitulo aborda el impacto emocional que produce en el nifio, en sus
padres, la familia y su entorno cuando el nifio enferma y tiene que ser
hospitalizado, se mencionan los aspectos psicolédgicos, sus efectos.
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CAPITULO I
EL NINO HOSPITALIZADO.

2.1Psicologia del nifio hospitalizado.

La palabra enfermedad proviene del vocablo latino “infimitas”, que significa falta de
firmeza, inseguridad o ausencia de teson vital. La Enfermedad es un
acontecimiento que irrumpe en la vida de la persona, rompiendo su continuidad y
dando lugar a un antes y un después. Dicha ruptura dificulta el sentido de libertad
de la persona, quien se encuentra ahora limitada y restringida, y con un menor
control sobre si mismo y sus comportamientos.'®

El hecho de ingresar en un centro hospitalario, por tratarse de una situacion nueva
y poco frecuente, va a suponer, en la mayoria de los casos, la aparicion de
conductas de ansiedad, estrés, miedo ante lo desconocido, que se manifiestan
principalmente en el nifio convaleciente y en su madre. Esta Ultima suele jugar el
papel de proteccién, mientras que el padre, se erige en la personificacion de la
autoridad por tanto de equilibrio emocional y dificilmente manifiesta o exterioriza
su estado animico real. Este marco es habitual, estas conductas negativas,
inicialmente no tienen mayor trascendencia, son normales y lo importante es que
no se prolonguen en tiempo y en intensidad.

La ansiedad es un sentimiento de desasosiego, preocupacion o miedo vago de
origen desconocido. Un nifio ansioso experimenta una sensacion general de
aprehension afectiva de la que se desconoce el origen preciso. Cuando un nifio
tiene una enfermedad esta puede provocar estrés y la funcion psicolégica que
suscita la enfermedad puede influir en el curso de la misma.*®

Nifios y adolescentes experimentan ansiedad en sus vidas al igual que los adultos.
Las situaciones de ansiedad tales como el inicio del colegio, mudanzas o la
pérdida de algun familiar puede propiciar la aparicion de reacciones de ansiedad o
de un desorden de ansiedad.

Las respuestas de ansiedad estan integradas a modo de reacciones defensivas
innatas en el repertorio de conductas de los nifios y en general de todas las
personas, como mecanismo de vigilancia del organismo sirven para alertar al nifio
de posibles peligros y por ello desempefian un papel protector en la preservacion
del individuo y de la especie. Desde esta perspectiva, la existencia de respuestas
de ansiedad es mas signo de salud que una sefial de enfermedad.

18
Costa, M., Barron, Gonzales(2010). El juego y el juguete en la hospitalizacién infantil. (P. 35). Valencia.: Naullibres..

Y Riquelme , S. (2006).Aulas y Pedagogia Hospitalaria en Chile. ( P. 65) Grafrimpres.: Chile.
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Un niflo puede ser hospitalizado por una enfermedad aguda grave o un accidente
gue requiera intervencidén quirdrgica urgente o tratamiento inmediato por cirugia
programada o por una enfermedad cronica. La palabra “cronico” se aplica a
cualquier hecho o situacion que persiste en el tiempo, cuando se habla de
enfermedad crdnica no solo se tiene en cuenta que su duracion sea larga, sino
también el grado de incapacidad, el pronéstico y la repercusiéon que para el
individuo, la familia y la sociedad tiene dicho proceso.

Existen numerosas enfermedades que se pueden incluir en este grupo: asma,
diabetes, epilepsia, fibrosis quistica del pancreas, cancer, enfermedades del
sistema inmunoldgico, deficiencias fisicas o psiquicas, etc.

Estas enfermedades tienen algunas caracteristicas comunes: Incapacitan para el
desarrollo de una vida normal, condicionan largas hospitalizaciones y constituyen
el centro de atencién de una familia angustiada.”

A menudo, la permanencia en el hospital de los pacientes pediatricos es breve,
aunque algunos nifios o adolescentes con enfermedades crénicas o terminales
permanecen varias semanas 0 meses Yy en algunos casos afos en el hospital.

El nifio hospitalizado presenta una serie de respuestas de ansiedad que interfieren
en forma negativa no so6lo en su comportamiento durante la estancia hospitalaria,
sino también en su comportamiento tras el alta médica, al mismo tiempo es mas
comun que un familiar (en la mayoria de los casos la madre), acompafie de
manera permanente a este nifio durante su estancia, de este modo se ejerce una
relacion mas estrecha entre el familiar y el nifio, la cual influiria en la evolucién del
cuadro de enfermedad.

No obstante también refiere que, como todas las emociones, la ansiedad, tiene
utilidad adaptativa: nos ayuda a prepararnos para enfrentarnos a algun peligro.
Pero en la vida moderna, es mas frecuente que sea desproporcionada y fuera de
lugar; la perturbacion se produce ante las situaciones con las que debemos vivir o
gue son evocadas por la mente, no por peligros reales que debemos enfrentar.

Por esta razdn se esta convirtiendo en un riesgo para la salud si se presenta en
forma cronica, si la angustia perdura ésta amenaza la salud, a mayor cantidad de
cambios en la vida y de molestias existe una mayor probabilidad de enfermedades
fisicas.

La ansiedad influye, principalmente, en la contraccibn de enfermedades
infecciosas tales como resfrios, gripes y herpes. Estamos constantemente
expuestos a esos virus, pero normalmente nuestro sistema inmunoldgico los
combate, sin embargo, con la ansiedad esas defensas fallan. Las diferencias en
resistencia a las enfermedades infecciosas se deben, en parte, a las tensiones de

% Diaz , M., Gomez , C.(2006) Tratado de enfermeria de la infancia y de la adolescencia.. (p.271)
.Madrid.:Mc Graw.Hill. .
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la vida. Cuantas mas ansiedades existan, mayor sera la incidencia de males
infecciosos. %

Este trabajo se dirige hacia el estudio de la conducta ansiosa como una
manifestacion al hecho de la experiencia diferencial de los nifios al estar
hospitalizados en los distintos servicios de acuerdo a su diagnéstico médico.

Muchos psicélogos opinan que la conducta ansiosa es compafiera de la
socializacion, ya que el nifio se esfuerza por evitar el dolor de la separacion de sus
padres. Si un nifio tiene una enfermedad, ésta puede provocar estrés y las
funciones psicolégicas que inevitablemente suscita la enfermedad en un nifio
pueden influir en el curso de la misma. Los nifios deben experimentar una amplia
gama de emociones como la alegria y el afecto, en este proceso es el sistema
nervioso el que se encuentra tremendamente implicado. El sistema nervioso no
sélo se conecta con el sistema inmunolégico, sino que es esencial para la funcién
inmunoldgica adecuada.

Otra via clave que relaciona las emociones y el sistema inmunoldgico es la
influencia de las hormonas que se liberan con el estrés. Las catecolaminas
(adrenalina y noradrenalina) y el cortisol, entre otras, obstaculizan la funcion de las
células inmunoldgicas: el estrés anula la resistencia inmunoldgica, supuestamente
es una conservacion de energia que da prioridad a la emergencia mas inmediata,
que es una mayor presion para la supervivencia.??

El estrés y las emociones negativas, como la ira, la ansiedad y la depresién, son la
causa de ciertas enfermedades. Las investigaciones han arrojado datos clinicos
suficientes para establecer una relacion causal, entre el estado de animo y la
salud se reconoce que, estas emociones negativas, afectan la vulnerabilidad de
las personas a contraer enfermedades.?

También, las emociones y la salud se relacionan cuando uno ya esta enfermo,
podemos ser emocionalmente fragiles mientras estamos enfermos porque nuestro
bienestar mental se basa, en parte, en la ilusion de invulnerabilidad. La
enfermedad hace estallar esa ilusion, atacando la premisa de que nuestro mundo
privado esta a salvo y seguro de pronto, nos sentimos débiles, impotentes y
vulnerables. La emocion mas tipica cuando estamos enfermos es el miedo.

La madurez emocional del nifio, que supone el desarrollo de nuevas capacidades
cognitivas, motrices y las diferencias de aprendizaje, que traen consigo nuevas

21 Costa, M., y Gonzales, R. (2000). El juego y el juguete en la hospitalizacién infantil (p.41).Valencia
Espafia :.Naullibres .

22 Costa,M., y Gonzales, R (2000) . El juego y el juguete en la hospitalizacién infantil. (p.42).Valencia
Espafia :, Naullibres.

2 http://www.lasaludatualcance.com/origen%20metafisico%20enfermedad.htm. Recuperado 14 de Octubre
2009
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estrategias de afrontamiento, parecen ser los responsables de la aparicion de los
miedos.

Por otro lado con respecto a la familia, la enfermedad y la hospitalizacion
producen un impacto emocional importante, tanto en los nifios como en los
padres, por lo tanto, es fundamental valorar la percepcion que los padres tienen
con respecto al nifio, conocer sus temores, inquietudes y motivaciones.

Dentro de las investigaciones realizadas en centros hospitalarios se encuentra que
en el cumplimiento de las indicaciones, el enfermo no caiga en estados de
ansiedad y depresion, los cuales ademas de ser indeseables pueden contribuir en
agravar la enfermedad del nifio.

El estrés, ansiedad, miedo a lo desconocido, inseguridad, problemas por el
aislamiento familiar, miedo al dolor o el sufrimiento, aislamiento respecto de los
amigos y compaferos habituales, etc., adquiere distintos matices y dimensiones
en funcién de las siguientes variables.

Variables a considerar:
La edad del nifio ingresado.

La actitud de los padres y de la familia.

El tiempo de hospitalizacion.

El tipo de patologia.

El contar con un diagnostico o estar en espera del mismo.

Estas variables a considerar, que influyen en forma determinante en el grado de
ansiedad no son excluyentes entre si, todo lo contrario son complementarias y el
tenerlas en cuenta de forma global, en la mayoria de los casos y después de un
buen estudio y reflexion sobre ellas, nos van a dar los datos necesarios para poder
comprender el estado animico del nifio, nos van a guiar sobre cual o cuéles
deben ser nuestras pautas de actuacion mas acordes con la situacion real. El
alcance de estas variables y su grado de influencia en el estado animico del nifio
convaleciente son importantes.

La edad del nifio.

Las caracteristicas psicolégicas del nifio son también un factor importante a
considerar, el estrés producido por la hospitalizacion adquirira distintas formas y
niveles de intensidad dependiendo de la edad, del momento evolutivo en el que el
nifio se encuentre y de su habilidad para hacer frente a las exigencias asociadas a
su estancia hospitalaria algunos estudios ponen de manifiesto que la edad
comprendida entre los 7 meses y los 6 afios es de una especial vulnerabilidad
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para el nifio pues todavia se estan desarrollando sus funciones y capacidades
psiquicas. 2*

El nifio dispone de menos conocimientos sobre los que basar sus decisiones y
resolver nuevos problemas, por lo que sus estrategias de afrontamiento estan en
proceso de desarrollo, sus miedos y fantasias ejercen una gran influencia en sus
percepciones, tiene mas dificultades para comprender conceptos y menos
capacidad de recuerdo de la informacién que se les proporciona. Asi mismo
todavia no han desarrollado el concepto de tiempo y no saben calcular cuando van
a volver sus padres o van a salir del hospital.

La edad mas vulnerable para que se produzca un hermetismo emocional como
consecuencia del ingreso hospitalario es entre los 7 meses y los 4 afios, debido a
los efectos emocionales de la enfermedad, su tratamiento y la separacion del
entorno familiar.®

Las principales reacciones del nifio en funcién de la edad/etapa evolutiva son:

Primera infancia: Que abarcaria aproximadamente hasta los 3 afios, los vinculos
de apego son imprescindibles para el nifio. En este sentido la principal
preocupacion del nifio es la separacion de las personas significativas. La
separacion de la madre, referencia que da seguridad al nifio, puede ser
interpretada por este como abandono, en esta etapa la separacion de la madre le
genera gran ansiedad, cuando esto ocurre, la inseguridad asociada a este proceso
puede conducir al nifio a conductas que representan intentos desesperados por
mantener vinculos de dependencia y que son propias de edades inferiores, como
chuparse el dedo, mojar la cama o manifestar conductas de apego exageradas.

Etapa Preescolar: Que abarcaria de los 3 a 6 afios, los nifios empiezan a sentir y
manifestar temor, por su integridad corporal, esto aunado al sentimiento de
separacion o abandono. En este sentido, el nifio suele manifestar miedo a
procedimientos intrusitos como inyecciones, termometros rectales, punciones
lumbares, operaciones, etc. Debido a que todavia no tiene capacidad para
comprender el funcionamiento corporal y racionalizar la enfermedad, no solo teme
el dolor que estos procedimientos pueden provocarle, sino también la posibilidad
de sufrir amputaciones en las operaciones, quedarse sin sangre tras una
extraccion o cualquier otra consecuencia que pueda alterar su cuerpo, cuando los
niveles de estrés son elevados se presentan varios tipos de reacciones:

? Diaz, M., y Gomez (2006).Tratado de Enfermeria de la infancia y la adolescencia._(p.198).Espafia
:Z.MacGrawHiII. .
5

Costa, M., y Gonzales,R.(2000).El juego y el juguete en la hospitalizacién infantil. (p. 42.) Valencia: Nau Libres .
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Reacciones somaticas; disminuyen las defensas ante las infecciones, empeora la
cicatrizacion de las heridas, aumenta la sensibilidad al dolor.

Reacciones psicologicas; ansiedad (con pesadillas, miedo a la oscuridad y
ambientes desconocidos) depresion irritabilidad agresividad.

Reacciones evolutivo-ambientales: menor disciplina, falta de cooperacion en los
tratamientos. Antes de aplicar cualquier procedimiento que el nifio pueda
considerar como agresivo, es fundamental pedir su colaboracion, explicandole
todos los pasos que se van a seguir y permitiéndole incluso manejar el
instrumental o material que se va emplear.

Etapa Escolar: Que suele comprender entre los 7 a los 12 afios, el nifio desarrolla
sus habilidades académicas y sociales. Las frecuentes ausencias escolares y
pérdida de relaciones con los compafieros, debidas a la hospitalizacion pueden
dar lugar al aislamiento, rechazo, fracaso escolar, desequilibrio emocional y baja
autoestima.

Asi mismo, tienden a aumentar las preocupaciones sobre el pudor y la autonomia
que puede ser especialmente probleméatico cuando el control del aseo y el cuidado
personal pasan a depender de terceras personas. Por otra parte es comun la
manifestacion ciertas conductas como desobediencia, mentiras, que pueden
llevarle a pensar al nifio que la enfermedad y la hospitalizacion supone un castigo
por este tipo de conductas.

En esta etapa también suele intensificarse el miedo a la muerte, pues el nifio
generalmente ya ha desarrollado una concepcién de la muerte como algo
permanente e irreversible.

Adolescencia: Que comprende entre los 12 y los 18 afios aproximadamente, son
comunes los temores a la perdida de independencia y de control, a la alteracién de
planes de futuro y a posibles secuelas en la imagen corporal y en el desarrollo
sexual. El adolescente también suele sentirse preocupado por los efectos
negativos de la hospitalizacidén sobre sus relaciones y actividades sociales.

Por otra parte, debido a su mayor comprensién de conceptos abstractos, suele ser
consciente de las implicaciones de su enfermedad y en los casos mas graves, de
la posibilidad de morir. Estas dificultades pueden llevar asociados sentimientos de
inseguridad, de ser una carga para los padres, de ira, enojo, depresion y de baja
autoestima.?

26 .
-Costa, M., y Gonzales , R (2000) .El juego y el juguete en la hospitalizacion infantil.( p. 44) Valencia. Aullibres .
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PRINCIPALES PREOCUPACIONES DEL NINO HOSPITALIZADO EN FUNCION
DE LA EDAD.?

Primera Infancia Miedo a la separacién de las figuras de apego y al abandono.

Etapa preescolar Miedo a la separacion de las figuras de apego, a la preocupacién
por la integridad corporal, a procedimientos médicos intrusivos.

Etapa escolar Problemas académicos.

Dificultad en relaciones con iguales.
Preocupaciones sobre intimidad y autonomia.
Sentimientos de culpabilidad y miedo a la muerte.

Adolescencia Preocupacioén por la imagen corporal y el desarrollo sexual.
Miedo a la pérdida de independencia y control.
Preocupacioén por sus relaciones y vida social.

Miedo a la muerte.

Figura 2

Actitud de los padres y la familia.

Es un factor determinante, que puede fomentar o disminuir notablemente el estado
general de ansiedad, miedo, estrés de los nifios/as ingresados y por lo tanto va a
ser una variable a tener muy en cuenta. Una familia, padre y madre,
emocionalmente madura, suele mostrar una conducta de firmeza, serenidad,
confianza ante la nueva situacion, conduciendo todo su interés y esfuerzos a
hacer que el tiempo de estancia en el hospital sea lo mas positivo, entretenido y
normal posible. Son familias que trasmiten serenidad, son colaboradoras,
haciendo ver a su hijo que esta situacion es algo que se debe aceptar.

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

27
Costa, M., y Gonzales , R (2000) .El juego y el juguete en la hospitalizacion infantil. (p. 45)Valencia : Aullibres .
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Tiempo de Hospitalizacion.

Los desajustes emocionales que manifiestan los nifios cuando ingresan al hospital
son ansiedad, nerviosismo ,incertidumbre incluso depresién, cuando un ingreso
sobrepasa un determinado tiempo, esta ansiedad comienza a ser manifiesta
trascurrida la primera semana de hospitalizacion y si no se ponen los medios
necesarios para su control, actuando de antemano y a sabiendas de que el
ingreso va a ser largo, tanto individualmente con el sujeto ingresado como con las
personas que lo rodean, puede desembocar en un estado de aislamiento y
rebeldia que necesitara unas actuaciones mas correctas y especificas por parte de
los profesionales especializados, no debemos olvidar que los nifios se encuentran
en pleno desarrollo fisico, emocional, cognitivo, relacional.

Sufrir una enfermedad que los aleja por un periodo de tiempo mas o menos largo
de su entorno habitual, nos obliga a tomar las medidas convenientes que
prevengan o suavicen las posibles consecuencias.

Tipo de patologia.

Es esta otra variable que influye decisivamente en el estado psicoldgico del sujeto
durante su hospitalizacion. Un nifio con un traumatismo o0 una intervencion
quirurgica menor, suele presentar la tipica ansiedad derivada de su ingreso, miedo
a lo desconocido, etc.

Mientras tanto, en los casos en que dicha patologia adquiere un caracter de tipo
oncoldgico, crénico o severo suele producir cambios radicales en su vida
psicolégica que pueden ir desde la negacion de la enfermedad, el preguntarse “por
que me ha tocado a mi”, pasando por la rebeldia e incluso por la agresividad, para
terminar en un estado de pasividad e indiferencia.?®

Muchas patologias de caracter oncoldgico, crénico o severo llevan implicitos un
tratamiento de farmacos, quimioterapia, radioterapia, etc., que por si solos
producen cambios profundos en el comportamiento del sujeto y que la mayoria de
las veces, para su correcta superacion necesitan del apoyo de personas ajenas a
la familia y al nifio que les pueda orientar, aconsejar y sobretodo escuchar. Es
importante dejar hablar y saber escuchar, para poder comprender como y de qué
manera podemos orientar.

Este tipo de patologias también llevan consigo el permanecer largos periodos de
tiempo en el centro hospitalario (un mes, dos meses, etc.), que son interrumpidos
no por la recuperacion total del nifio sino por la interrupcion momentanea del
tratamiento. El nifilo, a medida de que pasa el tiempo se va desconectando cada

%Guillén, M., y Mexia, A.(2002) Atencién escolar a nifios enfermos..(p. 44 ).Madrid.: Narcea.
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vez mas de su mundo y entorno habitual lo cual le produce, intrinsecamente, un
cierto estado de apatia y desgano.

Antes de que todo esto pueda ocurrir, debemos actuar con premura, haciendo que
nuestros alumnos /as, aun estando hospitalizados, puedan tener los mayores
contactos posibles con otros nifios de su edad, con los propios compafieros del
colegio de origen, con sus amigos, etc.

Para ello los medios de comunicacion, concretamente las nuevas tecnologias,
juegan un papel crucial. Gracias al ordenador, los alumnos pueden contactar con
otros nifios, seguir en la medida de nuestras posibilidades de la evolucion de su
enfermedad, con una vida mas normal y parecida a la que llevaba antes de
ingresar. Pueden enviar y recibir correos de compafieros de clase, enviar
actividades a su maestro hospitalario para que se las evalué, etc.

Por medio de la videoconferencia, pueden verse con nifios de otros hospitales,
realizar actividades conjuntas. Si a todo ello, unimos la necesidad de que estos
nifos puedan contactar, en el aula hospitalaria con otros nifios ingresados
estaremos consiguiendo que su vida social y relacién con sus iguales continué por
una via de normalidad, y sobre todo estara contribuyendo a que no pierdan la
ilusion por seguir adelante convirtiéndose en ejemplo para otros nifios y nifias que
se encuentran en su misma situacion.

El contar con un diagnostico o estar en espera del mismo.

No todos los nifios tienen un diagnostico previo por el cual ingresan a un centro
hospitalario. 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
dentro de una patologia con el fin de establecer el tratamiento mas idoneo.

En los casos en que el diagnostico no est4 nada claro, esto conlleva una carga
emocional muy fuerte que, dependiendo de la edad del nifio y de la actitud de la
familia, puede traducirse en manifestaciones psicoldgicas negativas (aislamiento,
agresividad, pasividad, negacién no razonada, etc.) y que se agudizan en mayor
medida si la evolucion del sujeto no mejora o continua con los mismos sintomas.

Se hace necesario intervenir desde el primer momento, intentando hacer entender
y comprender, mediante un dialogo calmado y firme, el desarrollo de su estudio
meédico sin entrar en pormenores Yy sobre todo hacer consciente a la familia de que
su actitud negativa delante del nifio estd contribuyendo a un desajuste en su
estado emocional que muchas veces no tiene base alguna.

Aqui como en el resto de las variables mencionadas, la actividad escolar juega un
papel importante desde el momento que sirve de valvula de escape y de
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distraccién que mantiene la mente ocupada en otras tareas y situaciones ademas
de que se evita el retraso escolar, es importante un buen disefio y organizacion del
tiempo libre del nifio, en el aula hospitalaria, en los momentos de juego y cuando
esta con la familia, esto si el nifio esta en condiciones, lo mantendra reanimado y
ocupado.

Es necesario si queremos que estas variables influyan lo menos posible en el
estado psicoldgico del nifio durante su ingreso y durante el tiempo que dure su
tratamiento y estancia en el centro hospitalario, que este periodo de su vida sea lo
mas normal posible y parecido al que llevaba antes de ingresar, el maestro o
maestra deberd llevar a cabo algunas tareas como son:

e Realizar un diagnostico precoz, sobre el estado emocional del nifio y
la familia. Para ello se hace necesario dialogar con el nifio y también
con la familia para que ambos expresen sus inquietudes, sus dudas
Sus expectativas, etc.

e Contar con los profesores titulares de las escuelas de origen para que
nos faciliten la informacion necesaria que nos permita evaluar todo lo
referente al comportamiento, actitud y aprovechamiento del nifio en
clase (fichas acumulativas). Es importante verificar si estamos ante un
nifio introvertido, extrovertido, como le afectan los acontecimientos, su
nivel de autoestima, rendimiento académico y conducta.

e Contar con el personal médico especialista correspondiente para que
nos informe sobre el estado del estudio médico, naturaleza del
diagnostico, estimacion de tiempo de hospitalizacién, etc., con el
objeto de poder orientar lo mas correctamente posible, tanto al nifio
como a la familia.

e De igual manera poner en marcha pautas concretas de actuacion
encaminadas a minimizar lo mas posible aquellas conductas
psicologicas negativas, que por el tiempo y naturaleza del
diagnostico, se estima que podria manifestar.

e Es importante una buena distribucién del tiempo, tanto de escolar
como el de ocio buscando siempre el crear situaciones cotidianas y lo
mas parecidas a su vida tanto desde el punto de vista académico
como social.
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e Por ultimo el pedagogo hospitalario debe actuar con una actitud
objetiva utilizando un lenguaje sencillo acorde a la edad y madurez
del nifio facilitando aquella 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
nifios a cerca de su enfermedad contribuye a rebajar de una forma notable su
ansiedad, les previene de sentimientos de culpa y también les ayuda a colaborar
mejor en el proceso de su tratamiento. %°

Para informar y poder orientar es importante conocer, saber qué cantidad y tipo de
informacion es necesario que los demas conozcan. Muchas veces el exceso de
informacion casi siempre no util, puede llevar a las personas que la reciben a
sacar conclusiones erroneas, a pesar en posibles situaciones negativas que no se
van a producir de forma inmediata futura, es bueno dosificar la informacién para
que pueda ser asimilada poco a poco, de acuerdo con la evolucion animica
emocional de nifio y de familia.

En el cuadro que se presenta a continuacion nos muestra los efectos de la
hospitalizacion en el nifio

#Guillen. M., y Mejia. (2002) Actuaciones educativas en aulas hospitalarias. (p. 42). Madrid: Narcea.
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EFECTOS DE LA HOSPITALIZACION EN EL NINO.*

Cambios en la vida cotidiana. -Ruptura de actividades habituales
-Nuevo entorno y normas.
-Perdida de independencia.

Malestar fisico. -Dolor y malestar.
-Cansancio y agotamiento.
-Limitacion Movilidad.

Reacciones emocionales. -Temor y ansiedad.

-Problemas en la imagen corporal.
-Sentimiento de culpabilidad.
-Alteraciones del suefio.

Manifestaciones conductuales. |-Conductas de apego excesivo.
-Reacciones de ira y agresividad.
-Conductas regresivas e inhibitorias.

Proceso educativo y relaciones |-Dificultades de aprendizaje.
sociales. -Fobia Escolar.
-Perdida de contactos sociales.

Ajuste post-hospitalario -Miedos sobre el hospital.
-Pesadillas.
-Fobia escolar.

Figura 3.

2.2 Importancia y necesidad de orientaciéon familiar en el contexto
hospitalario.

Es realmente considerable el impacto emocional que causa en los padres , en los
hermanos en toda la familia cuando alguno de sus miembros atraviesa un
momento dificil debido a una enfermedad, cuando la familia recibe la noticia sobre
el diagndstico inicia un recorrido emocional similar al del paciente, surge una
alteracion psicolégica con periodos de crisis emocionales; al tener que enfrentarse

30
Costa, M., y Gonzales , R (2000) .El juego y el juguete en la hospitalizacion infantil.(.p. 37) Valencia.: Aullibres
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no solo a la enfermedad o a la muerte sino a multiples cambios en la estructura y
funcionamiento familiar, el ritmo de vida de cada uno de sus miembros se altera y
anticipar el dolor que sufrira en caso de pérdida de su ser querido.

La aparicion de una enfermedad supone la ruptura del equilibrio familiar y un
intento por restablecerlo, dando lugar a una nueva realidad “La familia enferma”, la
hospitalizacion como otra circunstancia mas que acompafa al problema de salud
incorporando un nuevo desafio a la capacidad de adaptacion familiar.

El enfermo y su familia deben ser orientados y educados en la medida de lo
posible para restablecer el equilibrio, del sistema familiar y lograr de este modo la
estabilidad de la familia tras una circunstancia de enfermedad y hospitalizacion.

31| a familia es considerada como el soporte emocional y punto de referencia méas
importante para el nifio. En este sentido, conocer las investigaciones que informan
sobre lo que sucede en el ndcleo familiar cuando ha de enfrentarse a la
experiencia de la hospitalizacion de uno de sus miembros puede ayudar a
comprender sus necesidades.

¢Como viven los padres la Hospitalizacion de un hijo?

Durante el proceso de hospitalizacion se considera importante que los padres
lleguen a un equilibrio entre el cuidado de su hijo y la atencion de sus propias
necesidades y las de su familia, algo que resulta tremendamente dificil. El ingreso
hospitalario de un hijo suele generar una serie de consecuencias en los padres
gue podrian agruparse con relacion a los siguientes aspectos: cambios en su vida
cotidiana, reacciones emocionales, relacion de pareja y momentos criticos.

Los cambios en la vida cotidiana.

Tras la hospitalizacion, generalmente es la madre la que pasa mayor tiempo junto
al nifio enfermo reduciéndose asi la dedicacion al resto de la familia, este cambio
unido al estrés provocado por la enfermedad, puede, desencadenar cierta fractura
en el nucleo familiar, manifestdndose los primeros problemas de organizacion, que
generan la necesidad de asumir nuevos roles por los miembros de la familia.
También es comun la aparicion de problemas laborales, tales como ausencias
prolongadas, falta de concentracion en el trabajo, bajo rendimiento, impuntualidad,
reacciones violentas o indiferencia.*.

Una situacion realmente dificil es la referida a las madres solteras, quienes han de
enfrentarse no solo a la enfermedad de su hijo, sino también a la falta de apoyo
de un compafiero y de responsabilidad compartida, las madres solteras
sobrellevan gran cantidad de responsabilidades, tanto dentro como fuera del

' Diaz , M., y Gémez .C .(2006) Tratado de enfermeria de la infancia y la adolescencia, .( p. 197 )Espafia.
Interamericana

%2Costa, M., yGonzales , R.. (2000). El juego y el juguete en la hospitalizacién infantil. (p. 49).Valencia:
Alullibres.
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hospital, asi como tener que tomar decisiones en momentos de gran tension,
estas dificultades pueden verse aliviadas con la ayuda de amigos y familiares.

El apoyo social disponible y la habilidad de los padres para pedir ayuda van a ser
factores determinantes en la recepcion de tan necesario apoyo.

Por otra parte, muchos padres interrumpen gran parte de las actividades de ocio y
recreativas que llevaban a cabo de forma habitual.

Si la hospitalizacién se prolonga, puede producirse un aislamiento paulatino de los
padres, los cuales poco a poco van alejandose de familiares y amigos, esto puede
llevarlos a que su vida llegue a estar dominada y totalmente determinada por la
enfermedad y hospitalizacion de su hijo.

Los padres suelen cambiar sus pautas de comportamiento, con el nifio enfermo
pudiendo tener importantes repercusiones de conducta. En este sentido la
disminucién de la disciplina, el excesivo consentimiento y la sobreprotecciéon son
algunos de los problemas de conducta en el nifio hospitalizado, si los padres son
demasiado sobre protectores el nifio tenderd a adoptar una conducta mas
exigente y tirana. Por otra parte, si los padres niegan la enfermedad al nifio o son
poco comunicativos con €l, es posible que este se aisle y se encierre en si mismo
al no sentirse comprendido.

A fin de prevenir este tipo de problemas, es importante informar a los padres sobre
la necesidad de que sigan manteniendo cierta disciplina, combinada con
comprension, afecto y una actitud comunicativa. EI mantenimiento de la disciplina
ayudara a reducir los posibles problemas con los hermanos, ya que no se sentiran
injustamente tratados.

Reacciones emocionales.

Un numero importante de padres de nifios hospitalizados presentan
manifestaciones de ansiedad y depresion. ** El nerviosismo, el aturdimiento, la
dificultad para relajarse, los problemas de insomnio y la negacion de la realidad
son algunas de las manifestaciones mas comunes. Asi por ejemplo, la negacion
de la enfermedad puede llevar a los padres a buscar de manera incansable
diferentes opiniones médicas con la esperanza de recibir otra explicacién o
diagnéstico.

La ansiedad suele estar principalmente provocada por la incertidumbre acerca de
la evolucion de la enfermedad, de manera que esta tiende a disiparse con la
aparicion de cualquier sintoma o complicacion fisica.

% Diaz, M ., y Gome3z .C..Tratado de Enfermeria de la infancia y la adolescencia.(p198)
.Espafia:.MacGrawHill.

44



El nifio suele percibir la ansiedad de sus padres a través de signos no verbales,
tales como expresiones faciales, gestos, tono de voz, etc. Como consecuencia
generalmente se produce un fendbmeno de contagié emocional padres-hijo, que
puede tener efectos negativos sobre este dltimo. EIl estrés, la impotencia y la
fatiga acumulada pueden dar lugar a reacciones de ira en los padres, que suelen
estar dirigidas contra Dios, el personal sanitario o personas cercanas. Si estas
reacciones no llegan a controlarse pueden generar importantes dificultades en sus
relaciones interpersonales y acentuar ain mas su aislamiento social.

Son también comunes los sentimientos de desesperanza, de impotencia y de
pérdida de control. Muchos padres se preguntan por qué le ha tenido que ocurrir a
su hijo, siendo muy dificil para ello encontrar una explicaciéon la enfermedad. En
ocasiones se sienten culpables por no haber detectado antes los sintomas de la
enfermedad, por no haber atendido a las quejas de su hijo, por no haber acudido a
tiempo al médico o al hospital, o por no haber sido uno buenos padres. Ello les
lleva a sentirse responsables de la enfermedad y a poner en duda su capacidad
para proteger a su hijo.

Por otra parte, los sentimientos de culpabilidad pueden llevarles a proteger en
exceso al nifio enfermo, privandole de la independencia que este necesita para su
desarrollo y madurez.

A fin de reducir estas reacciones emocionales, es fundamental proporcionar a los
padres informacién clara y concisa sobre la enfermedad, el prondéstico, el
tratamiento y el funcionamiento del hospital. Asi mismo, suele ser altamente
estimulante facilitar la maxima participacion de los padres en el cuidado del nifio
motivandoles a adoptar un rol activo durante la hospitalizacién. Todo ello
favorecera el desarrollo de un mayor control sobre la situacién y de una mayor
cooperacion con el personal sanitario. Finalmente es conveniente preparar a los
padres para el cuidado del nifio una vez que regrese a casa.

2.3 Como viven los padres la hospitalizacién de un hijo.

En algunas familias la hospitalizacion de un hijo une mas a los padres,
aumentando entre ellos la comprension y el apoyo mutuo. Sin embargo debido al
estrés de la hospitalizacion, en ocasiones se producen problemas de pareja y
tensidon matrimonial, especialmente en los casos en que ya existen problemas
previos. Las tensiones pueden provenir de aspectos tales como el reparto desigual
de tareas, reacciones distintas ante la enfermedad y la hospitalizacion,
desacuerdo sobre como tratar al nifio enfermo y a los hermanos o falta de acuerdo
sobre la importancia de tomarse tiempo para su propia relacion de pareja y sus
vinculos sociales.
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A fin de solucionar posibles diferencias, es fundamental que los padres puedan
compartir su angustia, sus preocupaciones y sus, miedos.

%Asi surgeb problemas sexuales en la pareja, una de las razones son los
remordimientos por poder disfrutar de una relacion sexual mientras su hijo esta
hospitalizado o en algunos casos puede ser debido al cansancio que suele
provocar la falta de interés por las relaciones sexuales. En algunos casos, tras la
vuelta a casa del hijo enfermo, los problemas aparecen por que en su afan de
proteger al nifio enfermo lo duermen con ellos para vigilarle mas de cerca.

Los momentos de mayor tension para los padres suelen ser los relacionados con
el ingreso hospitalario, las intervenciones quirargicas y en los casos mas graves,
el proceso de morir. El ingreso en el hospital suele conllevar la necesidad de tomar
decisiones rapidas en relacion de la organizacion con la familia (cuidado de otros
hijos, reparto de tareas, alojamiento, etc.) asi mismo supone la adaptacién a un
entorno en ocasiones desconocido.

Las intervenciones quirdrgicas, provocan en los padres tension e incertidumbre,
pues el niflo pasa a depender totalmente del personal sanitario, lo cual genera una
importante pérdida de control en los padres, el miedo a posibles complicaciones
durante la intervencion hace mas dificil el afrontamiento de esta situacion. En los
casos en los gue la enfermedad se agrava y el nifio se encuentra en situacion
terminal, el temor suele invadir a los padres apareciendo reacciones de tristeza y
desesperanza.

Estas reacciones de duelo anticipatorio suelen ser muy intensas en los padres,
pues la reaccion paterno-infantil es considerada la mas cercana e importante tanto
nivel fisico como psicolégico. Hay que tener en cuenta que los padres proyectan
sus esperanzas, sentimientos y creencias en su hijo desde el momento de ser
engendrado.

Esta situacion es una de las mas delicadas durante la hospitalizacién y requiere de
una atencion especial. En estos duros momentos seria importante permitir la
posibilidad de tener contacto fisico con su hijo, pues es un vinculo necesario para
los padres, cuando pierden un hijo al que no se les ha permitido abrazar o
acariciar suelen quedar sumidos en un estado de tristeza y mantener una actitud
de negacion durante periodos excesivamente prolongados.

En definitiva, las reacciones de los padres pueden ser muy diversas, construyendo
una experiencia realmente estresante y dificil de afrontar. Por lo que es importante
que los padres estén en grupos de apoyo, ya sea por parte del hospital o por
asociaciones civiles , para trabajo en terapias de pareja.

% Costa, M . (2000).El juego y el juguete en la hospitalizacién infantil. (p.51) Valencia. : Aullibres.
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EFECTOS DE LA HOSPITALIZACION DE UN HIJO EN LOS PADRES.*
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Figura 4

2.4 Efectos de la hospitalizacion en los hermanos.

Para los hermanos la hospitalizacion también implica un cambio brusco en la
organizacion familiar y el clima emocional. Los padres no suelen estar en casa y
cuando estan, las preocupaciones y el estrés no les permite dedicarles ese tiempo
tan necesario para ellos, esto provoca para los hermanos un desequilibrio. Los
padres generalmente centran su atencion en el nifio enfermo, adoptando con el
nifio enfermo una actitud excesivamente permisiva y de privilegio, estos cambios
dan lugar a una serie de manifestaciones conductuales y reacciones emocionales
en los hermanos que requieren ser tenidas en consideracion.

Los problemas de conducta en los hermanos, tales como reacciones violentas,
celos, rabietas, actitud desafiante, negativismo, son una forma de llamar la
atencion al sentirse descuidados y menos queridos por sus padres. En ocasiones
se genera una cierta competitividad con el nifio enfermo, pues es considerado el

% Costa, M . (2000).El juego y el juguete en la hospitalizacion infantil. (p.49) Valencia. : Aullibres
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adversario que estid acaparando el carifio de los padres. En este sentido los
hermanos pueden llegar a imitar sus actitudes, verbalizar sintomas similares, y
mostrar conductas negativas e incluso sintomas fisicos tales como enuresis,
dolores de cabeza, y molestias abdominales. *

En estas circunstancias, puede ser de gran utilidad fomentar su participacion en el
cuidado del nifio enfermo, haciéndoles responsables de pequefas tareas
adaptadas a su capacidad de tal forma que disminuyan los sentimientos de ser
abandonados o apartados de la familia.

El retraimiento, los cambios de humor, la irritabilidad y las conductas violentas
pueden dificultar sus relaciones sociales. Si los compafieros y amigos no son
capaces de comprender estas reacciones puede que les vuelvan la espalda,
precisamente cuando mas apoyo necesita. En estos momentos es una necesidad
primordial para ellos contar con alguien quien les escuche, les hable, que les
permita expresar sus sentimientos de ira, culpa y verglienza.

Las dificultades de adaptacion suelen reflejarse en su rendimiento escolar. En
estas circunstancias pueden aparecer problemas de concentracién, perdida de
interés por los estudios y retraso escolar. Muchas veces los profesores no
comprenden a que se deben estos cambios, haciéndose necesario mantenerles
informados sobre la hospitalizacion del hermano. De esta forma el profesor junto
con los padres podran tomar las medidas oportunas para proporcionarle una
atencion individualizada.

Las reacciones emocionales que los hermanos presentan cuando no tienen una
informacion clara sobre la enfermedad, pueden desarrollar miedos y temores a ser
contagiados o contraer la enfermedad de su hermano. También son frecuentes las
pesadillas en las que ellos se encuentran enfermos o moribundos. Es importante
fomentar la independencia del hermano a fin de que no se sobre sugestione con él
hermano enfermo.

Los sentimientos de culpa por haberse librado de la enfermedad, por sentirse
avergonzados por tener un hermano enfermo o por creer que ellos son los
causantes de la enfermedad de su hermano, pueden aparecer en muchos de los
casos, especialmente si no cuentan con un apoyo que les permita expresar estos
sentimientos.

Informarles sobre la enfermedad del hermano y su caracter no contagioso, los
tratamientos, la necesidad de la hospitalizacién y aclarar todas las posibles dudas
gue puedan tener, lo cual favorecera una valoracion mas objetiva de la situacion y
a una mejor adaptacion de la misma.

% Cardone , P., y Monsalve , C .. (2010) Pedagogia Hospitalaria Una propuesta educativa.(p.67).
Venezuela.: .FEDUPEL.
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En ocasiones los hermanos se ven sobrecargados con responsabilidades que no
son propias de su edad como son: cuidado de los hermanos pequefios, cuidado
del hogar, gestiones, dando lugar a la aparicibn de manifestaciones depresivas,
estrés, y ansiedad. En este contexto es importante informar a los padres sobre la
necesidad de no sobrecargar a los hijos sanos con responsabilidades adultas.

Otras vias para fomentar el equilibrio de los hermanos es permitirles visitar a su
hermano enfermo en el hospital, jugar y hablar con él. Incluso en los casos mas
graves, es realmente terapéutico alentarles a compartir con el nifio enfermo
terminal sus Ultimos dias de vida, pues ello facilita la aceptacion de la muerte.*’

En paises como Canada, Espafia y Francia, existen hospitales, donde ofrecen
actividades para los hermanos de los nifios enfermos, tales como la realizacién de
fines de semana educativos, en los que se les proporciona informacién y la
posibilidad de conocer a los hermanos de otros nifios enfermos.

En el hospital de tercer nivel llamado Sick Kids, en la ciudad de Toronto, Canada,
se le permite al hermano(s) del nifio enfermo, la estancia, siempre y cuando no se
ponga en riesgo la salud de el o los hermanos, asi como la convivencia, inclusive
hay un dormitorio en la habitacion, para que, si asi lo desea el hermano del nifio
enfermo y sus padres pueda estar cerca; en el caso de los padres que vienen de
otros lugares de Canada, esto es de gran apoyo, cabe sefialar que también
cuentan con la ayuda del gobierno, pues reciben ayuda econémica .*®

¥Costa , M., y Barrén, R. (2000). El juego y el juguete en la hospitalizacién infantil .(p. 55).Valencia.
Aullibres
% Hospitales Sick Kids. Toronto Canada. .http://www.sickkids.ca/.24 de octubre 2009.
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EFECTOS DE LA HOSPITALIZACION EN LOS HERMANOS.*
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Figura 5

2.5 Efectos de la hospitalizacidon en la familia.

Al igual que en el caso del nifio, la forma cémo la familia se enfrente a la
enfermedad y a la hospitalizacién, dependera de diferentes factores, el nivel de
estrés gque experimenta la familia del nifio hospitalizado, viene determinado en
primer lugar por la propia enfermedad y las caracteristicas de la hospitalizacion.

Cuanto mas grave es la enfermedad, y/o mas invasivos y dolorosos los
procedimientos y tratamientos médicos, mayores seran las dificultades de la
familia para manejar y hacer frente a las exigencias de la hospitalizacién del nifio;
por otra parte, su adaptacion va a depender de si las experiencias previas que
haya tenido con la enfermedad han sido positivas o negativas.

39
Costa, M., y Gonzales , R (2000) .El juego y el juguete en la hospitalizacion infantil. (p. 53.)Valencia : Aullibres .
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Asi, la existencia de recaidas en el caso de enfermedades cronicas o la falta de
éxito en intervenciones quirargicas anteriores pueden mermar en gran medida las
expectativas familiares.

También repercuten las caracteristicas de las hospitalizaciones frecuentes, que
suelen provocar un notorio agotamiento en la familia; asi la satisfaccion de los
padres con las atenciones sanitarias recibidas va a tener un peso determinante en
la adaptacion del nucleo familiar.

En primer lugar por factores de reaccién con el personal sanitario como: cuidados
médicos recibidos, acogida en el ingreso hospitalario, informacion recibida,
accesibilidad de los médicos, en segundo lugar por factores de tipo organizativo
del hospital como: alimentacién, horarios de visita, ropas, actividades recreativas.

Estos resultados muestran la importancia de la calidad humana de los
profesionales sanitarios en su trato con el nifio enfermo.

En definitiva, cuantos mas recursos de afrontamiento al estrés, cuanto mayor sea
la calidad del apoyo social que reciba la familia, mas rapida y adecuada sera su
adaptacion a la experiencia de hospitalizacién, lo cual puede tener importantes
repercusiones en la recuperacion del nifio enfermo.*

40
Costa, M., y Gonzales , R (2000) .El juego y el juguete en la hospitalizacion infantil. (p. 53.)Valencia : Aullibres .
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VARIABLES MODULADORAS DE LOS EFECTOS DE LA HOSPITALIZACION
EN LA FAMILIA. #

Variables de enfermedad y Gravedad de la enfermedad.
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Caracteristicas de la hospitalizacion
Repercusiones practicas de la -
hospitalizacion

Variables Familiares. Estrategias de afrontamiento.
Sistemas de apoyo disponibles.
Patrones de comunicacion familiar.
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Figura 6

2.6 Elaboracion de programas de preparacion psicoldgica para la
experiencia de hospitalizacion infantil.*?

Los estudios acerca de los efectos negativos que la hospitalizacion puede producir
en los nifios, asi como los beneficios que se obtienen de una preparacion
psicolégica adecuada, ponen de manifiesto la importancia de preparar al nifio y a
su familia a enfrentarse con la experiencia de la hospitalizacién, los programas de
preparacion psicolégica a la hospitalizacion son utilizados con la finalidad de
proporcionar y potenciar estrategias de afrontamiento eficaces en los pacientes
pediatricos y en sus padres.

En dichos programas dependiendo de los objetivos son utilizadas diferentes
técnicas como: informacién oral, folletos, tripticos, videos, relajacion, actividades.

Los programas de preparacion psicologica estan formados por un conjunto de
técnicas y actividades que, dependiendo del objetivo del programa pueden ser
realizados antes, durante e inclusive después del periodo de hospitalizacion.

41
Costa, M., y Gonzales, R. (2000) .El juego y el juguete en la hospitalizacion infantil. (p.55..)Valencia: Aullibres .

*2 izasoain, 0.(2000).Educando el nifio enfermo Perspectivas de la Pedagogia Hospitalaria. (p.92).Espafia
:Eunate
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Resulta casi obvio que no se puede abordar una circunstancia infantil como es una
situacion de enfermedad y hospitalizacién, sin abordar simultdneamente a la
familia y ademas las caracteristicas socio-ambientales en que esta inmersa,
tomando en cuenta, riesgo y tratamiento. Una vez que el nifio ingresa en la
institucién hospitalaria se hace necesario poner en marcha lo més urgente posible,
un programa amplio de intervencion que sea capaz de actuar sobre el nifioy a la
vez orientar a los padres, de tal forma que el impacto que pueda suponer esta
situacion, sea el menor posible, tanto para el nifio como para su familia.

Caracteristicas de la poblacion.

Antes de llevar a cabo los programas de Apoyo a la familia, deberan estudiarse las
caracteristicas de las hospitalizaciones, donde se desarrollara el trabajo del
pedagogo hospitalario, considerando los tipos de enfermedades mas frecuentes
en el hospital, la procedencia del paciente por ser una variable que supone una
dificultad méas en el ingreso, obligando a las familias a desplazarse, para visitar al
enfermo o la tipologia de las familias con las que se trabajara con el fin de ajustar
las intervenciones a la realidad de cada hospital.

Orientacién a nifios hospitalizados, y a padres de nifios hospitalizados.

Los puntos principales que debe tenerse en cuenta en una preparacion
hospitalaria son la informacion, la expresion emocional, el clima de confianza entre
los padres, los hijos y el personal hospitalario. La labor de orientacion e
informacion a través de diferentes canales de comunicacion, el entrenamiento de
los padres sobre técnicas de control de la ansiedad, son los elementos que deben
formar parte de un programa de atencién a padres de nifios hospitalizados con el
fin de optimizar la eficacia de la hospitalizacién y disminuir el estado de ansiedad
de los padres y de los nifios enfermos Sugerencias para favorecer la relacion con
el nifio y su familia.

Sugerencias para favorecer la relacion con el nifio y su familia:
Guia de preparacion para la hospitalizacion.

e Ser sincero.

e Cuidar la informacién que se ofrece.

e [Escoger el momento oportuno para dar la informacion.

e Utilizar los métodos de preparacion adecuados.

e Permitir que el nifio formule preguntas.
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e Dejar expresar los sentimientos.

e Resaltar los aspectos positivos de la intervencion.
e Utilizar el juego de forma terapéutica.

e Auxiliar y suavizar los momentos de separacion.

Se considera que gran parte de la calidad de la relacion esta mediatizada por la
sinceridad con el nifio, evitando engafiarle cuando pregunte sobre su enfermedad
o sobre los procedimientos que se le aplicaran. Si le decimos que no le va a doler,
0 que no le van a hacer nada, cuando no es asi, dejara de confiar en lo que se le
diga.

En este sentido el ser sincero implica también tener confianza en que el nifio
desarrollard sus propios recursos para enfrentarse a la informacion verdadera y
ayudarle a potenciarlos a través de la preparacion.

Dependiendo de la edad y situacidon del nifio sera conveniente cuidar la
informacion que se le ofrece de manera que pueda comprenderla e integrarla. Los
nifios entienden con mas facilidad el vocabulario concreto, por lo que se pueden
evitar aquellas palabras que por su complejidad puedan crear confusion, con lo
cual aumenten el temor y la ansiedad del nifio.

En ocasiones, los padres necesitan ayuda profesional para reducir su nivel de
ansiedad, para determinar la informacion a trasmitir y la forma mas adecuada de
hacerlo, esta ayuda puede proporcionarse, mediante grupos de apoyo para padres
donde puedan compartir su experiencia y emociones con otros padres en
situaciones similares, favoreciendo de esta manera que se reduzca su ansiedad.

Una de las formas mas efectivas para trasmitir la informacion, especialmente con
nifos pequefios es mediante el juego. En el contexto de un clima ladico y no
amenazante el nifio es capaz de asimilar e integrar mejor la informacién recibida.

Ubicar la seleccion de los métodos y técnicas de preparacién que se realicen,
teniendo en consideracion los intereses, las motivaciones y los gustos de los
nifos. Generalmente los nifios tienen preferencias por determinados tipos de
juegos, como pintar, marionetas, casitas de mufecas, dibujo, video-juegos
didacticos, juegos de mesa didacticos. La eficacia de las técnicas de preparacion
sera mayor si se individualizan en funcion de dichas preferencias.

La creacion de un clima ludico y el interés mostrado al nifio pueden favorecer que
el nifo se sienta con libertad para que pueda formular preguntas que puedan
resolver sus dudas. Las preguntas de los nifilos sefialan aquella informacion que
no han asimilado o que necesitan y que quiza el adulto no consideraba relevante.
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Tanto los padres como el personal hospitalario pueden escuchar al nifio y resolver
sus dudas en la medida de lo posible.*®

Este clima de confianza favorece la expresion de emociones y sentimientos tanto
positivos como negativos por parte del nifio. Por lo que acompafiarle cuando se
siente bien (quiere jugar y reirse), como cuando esa triste 0 no se siente bien,
frases como “los valientes no lloran” o “si lloras vendra la enfermera y te
inyectara”, pueden inhibir la expresion de sus emociones y aumentar su ansiedad
y malestar.

A partir de la expresion de sus sentimientos se pueden conocer los temores y
preocupaciones del nifio y ayudarle a reducir sus miedos resaltando los aspectos
positivos de la hospitalizacion, por ejemplo sefialandole que le estan curando para
gue se sienta mejor.

Evitando de esta manera que los nifios vivan la experiencia hospitalaria y/o
quirargica como un castigo, dado que es frecuente en los nifios en edad escolar
gue piensen que sus padres le han ingresado por algo que han hecho mal y que
les van abandonar alli .

El pedagogo hospitalario debe elaborar un programa en el que el niflo pueda
inicialmente tener un clima de confianza es decir en el que él pueda estar lo mas
tranquilo posible, para ello es necesario contar con la ayuda en primer lugar de
sus padres, la informacion inicial que dé a los padres él pedagogo hospitalario es
de suma importancia ya que dandoles la informacién, sobre la enfermedad del
nifio, los procedimientos, la forma en que deben de tratar al nifio es muy
importante ya que los padres por el estrés, y la preocupacion muchas veces no
tienen control de la situacién y esto agrava la situacion emocional del nifio

Los padres pueden suavizar los momentos de separacion no despidiéndose
excesivamente cada vez que salen de la habitacibn o van a casa, el pedagogo
hospitalario debe explicar a los padres, las bondades del programa de educacién
hospitalaria y de la atencién domiciliaria, o si se encuentran en el caso de que su
paciente este desahuciado dar el apoyo, y referirlos a un especialista en
Tanatologia.

El siguiente capitulo aborda un tema delicado y relevante para la formacion del
Pedagogo Hospitalario, la Tanatologia Infantil, ya que en algunas ocasiones,
tendra que enfrentar situaciones en la que algun paciente se encuentre
desahuciado y tendra que sobreponerse a la situacion con una actitud resiliente
afrontando el momento y ayudando al paciente, asi como a la familia en
momentos cruciales, es por eso necesario abordar el tema de la tanatologia
infantil.

**palomo, M. (1999). El nifio Hospitalizado. (p. 118). Madrid Espafia: Piramide.
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CAPITULO 1l
TANATOLOGIA INFANTIL.

3.1 Definicion de Tanatologia.

Tanatologia es la ciencia que estudia los procesos de la vida, enfermedad y
muerte en el Ser Humano, se basa en el modelo Bio-Psico-Social y Espiritual
cuyo objeto es mejorar la calidad de vida de los participantes en el proceso
Tanatologico.*

Las emociones y los conflictos estan a flor de piel en la familia cundo un nifio
enfermo tiene que enfrentarse con la muerte, es importante que el Pedagogo
Hospitalario conozca los procesos psicoldgicos que viven los padres, abuelos,
hermanos y la familia. El pedagogo hospitalario debe tener las fortalezas
necesarias para desarrollar su labor educativa.

El gran temor del mundo occidental se dirige a la incertidumbre de la muerte. Nos
paralizamos en vida tantas veces por el temor a la partida. Morir, todos vamos a
morir, el tema es morir bien. Si comenzamos a intuir qué es la vida, nos sera mas
facil llegar a comprender el modo en que a todo fendmeno vital le sigue un declive
y un nuevo comienzo.

El término Tanatologia, “La ciencia de la muerte”, fue acufado en 1901 por el
meédico ruso Elias Metchnikoff, quién en el afio de 1908 recibiera el Premio Nobel
de Medicina por sus trabajos que culminaron en la teoria de fagocitosis (capacidad
de algunas células de destruir las bacterias y agentes nocivos para el organismo).
En ese momento la Tanatologia fue considerada como una rama de la medicina
forense que trataba de la muerte y de todo lo relativo a los cadaveres desde el
punto de vista médico-legal.

El vocablo Tanatos deriva del griego Thanatos, nombre que en la mitologia griega
se le daba a la diosa de la muerte, hija de la noche, denominada Eufrone o
Eubolia, que quiere decir “madre del buen consejo, también la diosa de la muerte
es representada como un genio alado, logos deriva del griego, y tiene varios
significados: palabra, razon, estudio, tratado, discurso, sentido, etc..

* El Instituto Mexicano de Psicooncologia y el Centro de Terapia de Duelo. Memorias 3er Congreso
Internacional de Tanatologia del siglo XXI “Hacia una Tanatologia Integral ” Dr. Marco Antonio Polo
Scott.30 de Septiembre 1y 2 de Octubre del 2011 .
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De ahi que la Tanatologia pueda definirse etimolégicamente como “la ciencia
encargada de encontrar sentido al proceso de la muerte” (dar razén a la esencia
del fenbmeno).

La Dra. Elizabeth Kubler-Ross estudio los fendmenos psicolégicos que
acompaifian a los enfermos en fase terminal durante el proceso de muerte, por lo
que define a la Tanatologia moderna como “una instancia de atencion a los
moribundos”; por ello, es considerada la fundadora de esta nueva ciencia. Con su
labor, la Dra. Kibler hace sentir a los agonizantes que son miembros Uutiles y
valiosos de la sociedad, y para tal fin cre6 clinicas y hospitales cuyo lema es
“ayudar a los enfermos en fase terminal a vivir gratamente, sin dolor y respetando
sus exigencias éticas”.

‘La muerte es soOlo un paso mas hacia la forma de vida en otra frecuencia
y el instante de la muerte es una experiencia Unica, bella, liberadora,
que se vive sin temor y sin angustia” Dra. Elizabeth Kubler Ross.*

Hablar de la muerte no es nada facil. Tendemos a negar esta realidad como si
fuese ajena a la vida, como si fuese una tragedia que ocurre por mala suerte, por
desgracia. Cuando por fin hablamos de la muerte, nos referimos mentalmente a
conceptos como vejez, enfermedad o accidentes. Nunca pasa por nuestra mente
gue un niflo pueda morir.

Cuando se enfrentan a la muerte, los nifios requieren cierto tipo de ayuda o apoyo
para morir de la mejor manera. Este es el objeto de la tanatologia infantil, el
ayudar al nifio, a los padres, a los hermanos o a la persona que esta cerca del
nifio enfermo, en este trance de la vida.

La crisis que provoca conocer la proximidad de la propia muerte, puede hacer
sentir la necesidad de reorganizar planes o actividades, revaluar la vida, tomar
decisiones y despedirse: es todo un trabajo de muerte.

Estos procesos son dificiles de vivir, sobre todo cuando hay muchos pendientes, el
tiempo es corto, el dolor fisico aumenta y surgen necesidades emocionales y
espirituales. La tanatologia funciona en estos momentos: busca respaldar al nifio
desahuciado, trabaja con él, escucharlo, acompafarlo y apoyarlo en su trabajo de
muerte.

45 ” -
Atencion Tanatologica. www.atenciontanatologica.org/index.3 de Noviembre 2009
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3.2 El sufrimiento previo a la muerte.

Generalmente se utiliza el concepto de duelo en lo que respecta a la familiay a los
seres queridos de la persona agonizante, mientras que para referirnos al
sentimiento del nifio agonizante utilizamos el de sufrimiento previo a la muerte.
Este sufrimiento puede iniciar cuando la muerte se convierte, mas que en una
posibilidad, en un diagnadstico.

El sufrimiento tiene algunas etapas comunes que experimentan diferentes
personas en la misma situacion. Sin embargo, dado que cada individuo y cada
familia son diferentes, perciben el sufrimiento, la muerte y la enfermedad de una
manera muy particular.

El sufrimiento y el duelo no tienen magnitudes especificas ni restricciones de
tiempo. Cada individuo expresa su sufrimiento y su sentimiento de pérdida a su
manera y en su propio tiempo.

3.3 El nifio y su concepto de la muerte.

Algo que nos puede facilitar el acercarnos a un nifio que estd muriendo y hablar
con él o ella sobre su situacion y como la esta viviendo, es tener una idea general
sobre qué es lo que nos podemos encontrar sobre lo que este nifio o nifia piensa o
se imagina sobre la muerte.*°

En primer lugar el concepto de muerte es algo que se va construyendo a partir de
los bloques o ladrillos que la familia y la cultura particulares de cada quien le va
aportando, pero que este proceso de construccibn depende también de las
herramientas cognitivas que el nifio va desarrollando en su proceso de crecimiento
y desarrollo psicoldgico.

Pero lo mas importante sera, luego de entender lo anterior, tratar de conocer el
punto de vista del nifio que estamos atendiendo.

Es imprescindible un acercamiento profundo, mediante la comunicacion abierta, es
importante el revisar los conceptos que han surgido de la investigacion en este
campo, acerca de qué es lo que los nifios piensan respecto de la muerte, para asi
poder e4r;tender mejor qué es lo que nuestro nifio 0 nifia piensa y siente de su
muerte.

*® Castro, M. (2008) Tanatologia La familia ante la enfermedad y la muerte (p.55).México: Trillas.
T Scott. , P (2009). Los Duelos en la Familia. (p.34) México. : Mece Editores.
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El bebé 0-lafios

Para un bebé, la muerte no es un concepto real. Sin embargo, los bebés
reaccionan frente a la separacién de uno o ambos padres, a los procedimientos
dolorosos y a cualquier alteracion de su rutina. Un bebé con una enfermedad
terminal requiere tanto cuidado fisico y emocional como cualquier otra persona
para lograr un entorno comodo. Mantener una rutina constante es importante para
el nifio y las personas que estan a su cargo. Los bebés no pueden comunicar sus
necesidades verbalmente, pero utilizan otras formas, como el llanto para mostrar
su incomodidad y sus sentimientos.

El nifilo 1-2 afios

Para el nifio en edad de caminar, la muerte tiene muy poco significado, de hecho,
para algunos, es algo temporal y reversible. La persona que muere puede aun
comer, ir a la escuela o a trabajar, etc.

Lo que si sucede es que pueden percibir la ansiedad de las emociones de quienes
los rodean. Cuando los padres o los seres queridos de un nifio en edad de
caminar estan tristes, deprimidos, asustados o enojados, los nifios intuyen estas
emociones y manifiestan preocupacion o miedo. Los términos "muerte”, "para
siempre" o "permanente" pueden no tener un valor real para los nifios de esta
edad. Aun contando con experiencias previas con la muerte, el nifio puede no
comprender la relacion entre la vida y la muerte.

El niflo en edad pre-escolar 2-5 afos.

Los nifios en edad pre-escolar pueden comenzar a comprender que la muerte es
algo que atemoriza a los adultos. En esta edad se percibe a la muerte como
temporal, justo como en las historietas o los dibujos animados y como en sus
juegos. Con frecuencia, la explicacion sobre la muerte que recibe este grupo es
"se fue al cielo". La mayoria de los nifios de esta edad no comprende que la
muerte es permanente, que cada persona y cada ser vivo finalmente mueren, ni
que los seres muertos no comen, no duermen ni respiran.

La experiencia con la muerte con la que cuentan esta influenciada por aquellos
que los rodean. Pueden preguntar "¢ por que?" y "¢como?" se produce la muerte.
El nifo en edad pre-escolar puede sentir que sus pensamientos o acciones han
provocado la muerte y/o la tristeza de quienes lo rodean, y puede experimentar
sentimientos de culpa o vergienza.

Cuando un nifio en edad preescolar se enferma gravemente, puede creer que es

su castigo por algo que hizo o pensé, no comprende cémo sus padres no pudieron
protegerlo de la enfermedad.

59



El nifo en edad escolar 6-11 afios.

Los nifios en edad escolar desarrollan un entendimiento mas realista de la muerte,
en el sentido de que se trata de algo irreversible y definitivo. Aunque la muerte
puede ser personificada como un angel, un esqueleto o un fantasma, el nifio ya
comienza a comprender la muerte como permanente, universal e inevitable.

Pueden manifestar mucha curiosidad sobre el proceso fisico de la muerte y qué
ocurre después de que una persona muere. Es posible que debido a esta
incertidumbre, los nifios de esta edad teman su propia muerte. El miedo a lo
desconocido, la pérdida de control y la separacion de su familia y amigos pueden
ser las principales fuentes de ansiedad y miedo relacionadas con la muerte en un
nifio en edad escolar.

El adolescente 12 y mas afios.

Al igual que con las personas de todas las edades, las experiencias previas y el
desarrollo emocional influyen en gran medida en el concepto de la muerte de un
adolescente.

Independientemente de haber o no tenido experiencias previas con la muerte de
un familiar, un amigo o una mascota, la mayoria de los adolescentes comprenden
el concepto de que la muerte es permanente, universal e inevitable.

Es durante el periodo de la adolescencia cuando la mayoria de los nifios comienza
el proceso de establecer su identidad, su independencia y la relacién con gente de
Ssu misma edad.

Un tema predominante de este periodo es el sentimiento de inmortalidad o de
estar exento de la muerte. Cuando la muerte se vuelve una amenaza real para
ellos, todos sus objetivos se destrozan. Las actitudes negativas y desafiantes
pueden cambiar de repente la personalidad de un adolescente que se enfrenta a
la muerte. Puede sentir no sélo que ya no pertenece 0 no encaja con sus amigos,
sino que tampoco puede comunicarse con sus padres.

Otro concepto importante entre los adolescentes es la imagen que ellos tienen de
si mismos, una enfermedad terminal y/o los efectos del tratamiento pueden
provocar muchos cambios fisicos que enfrentar. El adolescente puede sentirse
solo en su lucha, temeroso y enojado.

Con esta vision general sobre la evolucion del concepto de muerte en los nifios
hasta los adolescentes, es importante que nos percatemos de que los niflos de
todas las edades responden a la muerte de una manera particular, pero todos
necesitan apoyo y lo demuestran de una u otra manera, sea con llanto, con
cambios de conducta bruscos o bien, acercandose y pidiéndolo.
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En particular, cuando una persona de cualquier edad, sobre todo un nifio, se
enfrenta a su muerte, necesita de alguien que le escuche, le tranquilice y disipe
Sus miedos.

Los nifilos, como cualquier persona, necesitan informacién honesta y clara sobre
su estado de salud y su probable proceso de agonia. El objetivo final al hablar con
un nifio agonizante sobre la muerte es brindarle la mayor comodidad posible e
intentar disipar sus miedos. Si el nifilo no esta preparado para hablar sobre la
muerte, la mejor actitud de los padres y de las personas que lo cuidan es esperar
hasta que lo esté. La parte mas importante en el proceso de ayudar a una persona
se trata no solo de "platicar”, sino de estar, de tratar de comprender a esa persona
como si uno fuera ella misma, sin dejar de ser uno.

Comunicacion verbal y la no verbal.

Por comunicacion verbal entendemos propiamente el discurso que establecemos
oralmente: las ideas son transmitidas asi. En comunicacién no verbal agrupamos
tanto la postura del cuerpo, la mirada, la expresion facial, el tono de voz, la
velocidad de las palabras, la cercania de los cuerpos de los interlocutores, etc.
Con todo esto estamos transmitiendo y recibiendo el componente afectivo de la
comunicacion: actitudes, emociones, sentimientos.

A este tipo de comunicacién es al que hay que poner especial atencion para
mejorar nuestra "escucha" cuando interactuemos con una persona agonizante, y
en general, cuando queramos de verdad entender lo que otro ser humano esta
tratando de comunicarnos.

Carl Rogers, psicologo norteamericano, delined tres actitudes basicas de la
persona que sabe escuchar en un ambiente terapéutico, es decir, en el cual se
pretende que la persona cambie y mejore su propio funcionamiento interpersonal,
pero que se puede transpolar a cualquier relacién humana:*®

e Aceptacion positiva incondicional. Esto significa que no importa lo que
nosotros pensemos de lo que la persona nos estd comunicando, igual
aceptamos a la persona, somos capaces de acoger emocionalmente y de
manera positiva a esa persona. Aunque lo que nos cuente sea
desagradable, o bien, no compartamos su opinion, lo que nos interesa es la
experiencia de la persona y la persona misma, que esta por encima de la
simple experiencia y de nuestros juicios.

e Empatia. Con esta actitud, Rogers quiere decir que al escuchar, intentemos
ponernos en el mismo nivel de la persona que nos habla, es decir, tratamos

*8 Como explicar la muerte a los nifios. http://www.orienta21.com/como-explicar-la-muerte-a-los-ninos/ 7 de
Noviembre 2009
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de escuchar y al mismo tiempo sentir como si fuese yo mismo esa persona,
sin perder de vista que no lo soy. No dejo de ser yo, pero quiero ponerme
en su lugar para entenderle mejor y saber porqué usa justo esas palabras,
porqué dice lo que dice y calla lo que calla. ¢qué quiere decir con un
suspiro? ¢ qué quiere expresar?

e Autenticidad. Convertir la experiencia de relacion con la persona
moribunda en una profunda comunicacibn humana requiere que no
perdamos de vista que Somos NOSOtros MisSmos una persona en si, que
somos unicos, conscientes, libres. Y que lo que estamos compartiendo nos
genera nuestros propios sentimientos, y en base a ellos reaccionamos de
manera auténtica. En ocasiones nos sentiremos tristes o conmovidos con
lo que escuchamos y compartimos. Si somos auténticos, sabremos
expresar estos sentimientos para profundizar en la relacion.

Respecto de la comunicacién verbal en la que se formulan las ideas, es necesario
considerar, que los nifios tienen su propio concepto de la muerte de acuerdo a su
propia evolucion psicoldgica. Por lo mismo, no vamos a esperar un intercambio de
ideas desde nuestra propia logica, sino desde la de cada nifio en particular, es
necesario poner mucha atencién en lo simbdlico.

La muerte es uno de los misterios mas grandes de la vida. Pero no es ajeno a
quien esta acercandose a él en su propia experiencia. Por eso, tratdndose de
asistir a alguien en su muerte, quien "ayuda" es el aprendiz y quien esta muriendo
es el maestro. Asi tenga 3 o 90 afios de edad. Y como es un misterio, no puede
ponerse en palabras concretas, menos si quien lo esta exponiendo es un nifio.
Por eso se recurre tanto al lenguaje simbolico; y por eso es tan necesario poner
atencién a los ritos, dibujos, juegos, escritos o cualquier otro medio que el nifio
utilice para expresar lo que esta viviendo.

Para una persona adulta, la muerte de otros siempre refiere a la propia muerte.
Consciente o inconscientemente, cuando nos enfrentamos a la persona moribunda
nos damos cuenta de nuestra propia finitud y mortalidad. Por eso es tan dificil
enfrentar esta situacion y mas aun, hablar de la muerte con la persona que esta
muriendo ,pero es necesario e importante para esa persona, por ello, quien ayuda
debe primero admitir y aceptar la muerte en si, saber que le va a doler y que
puede no ser agradable estar ahi mientras otro, un nifio o una nifia, a quien
prefeririamos ver jugando y riendo, esta muriendo en una cama.

En eso consiste la dificil tarea de ayudar a bien morir. Ahora bien, la ayuda al nifio

puede convertirse facilmente en la ayuda a la familia, por la cercania que
seguramente habra de ella.
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Por eso es importante evaluar los conceptos y creencias del nifio y de su familia
acerca de la muerte y la vida después de ésta cuando se establece una
comunicacién con ellos. Los nifios pueden experimentar miedos y preocupaciones
gue no expresan porgue no se sienten comodos o porque no saben como hacerlo.

Al respecto, es necesario comentar que los nifios, a diferencia de los adultos, no
estan tan apegados a cosas de la vida, a bienes y a las mismas personas, por lo
que para ellos, desprenderse de la vida no es una tarea tan dificil como lo es para
los adultos.

Es por ello que los adultos que quieren ayudar a un nifio deben estar conscientes
de esto para que sus propios apegos al nifilo y a lo que le representa (el futuro, la
vida misma, etc.) no obstaculicen el proceso de despedida del nifio. Porque a esto
si es muy sensible un nifio: a los sentimientos de quienes le rodean. Y si perciben
gue con su muerte estan "lastimando" a alguien, cuanto mas si es a alguien que
ellos quieren, experimentardn mas dificultades para dejarse morir, para
despedirse.

Es necesario, segun la edad del nifio, tomar en cuenta lo siguiente al hablar con él
o con ella sobre la muerte.

Los bebés no poseen habilidades linguisticas; sin embargo, reaccionan al
bienestar fisico. Cuando un bebé agoniza, una caricia y un abrazo reconfortantes
son tan importantes para él como para aquél que lo cuida. La comunicacion del
amor se puede expresar mediante una caricia suave y un abrazo tierno.

Para los nifilos que comienzan a caminar y los nifios pequefios, se debe utilizar un
lenguaje concreto, se deben evitar términos confusos para describir la muerte,
como por ejemplo, "dormir* y "desaparecer". Un nifio puede tener miedo de
dormirse si asocia la idea de dormir con la muerte.

Los nifilos pequefios pueden hacer preguntas muy directas sobre la muerte, si
tienen la oportunidad; es importante ser honesto y consecuente con las
respuestas. Si hacen una pregunta para la cual se desconoce la respuesta, es
preferible admitirlo, y no inventar una. Los nifios pueden detectar la mentira en una
respuesta desde muy temprana edad. También pueden recibir informaciéon poco
congruente si las respuestas de diferentes personas son engafiosas o evitan la
verdad.

Los adolescentes pueden querer hablar sobre la muerte con un amigo u otra
persona que no sean sus padres, se debe fomentar la comunicacion de cualquier
manera que pueda ayudar al joven a expresar sus miedos y preocupaciones.

Es importante hablar con el nifio acerca del hecho de que los médicos y las
enfermeras no siempre pueden evitar la muerte y ademas, asegurarle que los
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malos pensamientos no pueden causar la muerte y que €l no ha hecho nada malo
para provocar la muerte o la enfermedad.

El miedo de que el dolor esté asociado con la muerte. Al confrontar estos temores,
es importante explicarle al nifio el uso de los medicamentos para controlar el dolor.
Recuérdale que la muerte en si no es dolorosa.

El miedo a la separacion, este tema puede tratarse recurriendo a las creencias
religiosas o culturales especificas relacionadas con el cuerpo, el alma o el espiritu.
Tranquiliza al nifio afirmandole que no estara solo en el momento de la muerte.

El papel de las creencias religiosas y culturales.

Estas creencias influyen en gran medida en la experiencia de la muerte y los nifios
son especialmente sensibles a las connotaciones espirituales de la muerte y a la
interpretacion que de ella se hace en la religion.

Precisamente por el caracter simbdlico que tiene el lenguaje religioso, si la familia
de un nifio que estd muriendo lo ha educado en alguna tradicién religiosa, sera
mucho mas facil hablar con él o ella de su propia muerte recurriendo a este
lenguaje.

Los padres, los miembros de la comunidad religiosa de la familia, los ministros y
los sacerdotes pueden desempenfiar un papel importante al momento de explicarle
el concepto de muerte a un nifio.

Es necesario que el tutor se informe sobre las creencias de la familia sobre la
muerte y la vida después de ésta. El hecho de compartir estas creencias con las
demas personas que cuidan del nifio puede evitar confusiones y malos entendidos
y siempre respetando las creencias de la familia del nifio y del nifio.

3.4 Necesidades psicosociales del nifio agonizante y su atencion.

Un nifio que padece una enfermedad terminal experimenta la misma necesidad de
afecto, apoyo emocional y de realizar actividades normales que cualquier otra
persona que debe afrontar la muerte. El amor, el respeto y la dignidad son factores
importantes en el cuidado de un nifio agonizante.

Es muy importante para el niio no sentirse "raro" y diferente de otros nifios al
grado de saberse aislado. Participar en actividades adecuadas para su edad como
por ejemplo, juegos infantiles y asistir a una fiesta (u organizarle una, aunque sea
en la sala de hospital) en la medida de sus posibilidades, le ayudara mucho.
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Para un nifilo, su ambiente basico es su casa y saberse rodeado de su familia. Si
tiene que estar hospitalizado, es conveniente que pueda llevarse algun juguete o
que se pueda decorar su habitacion como €l o ella lo prefieran a fin de que se
sienta mas seguro y confortable.

Es necesario recalcarles a los padres, si tienen otros hijos, que no los desatiendan
por dedicarse exclusivamente al hijo enfermo. Ellos también necesitan de sus
papas y se debe explicar a los padres que por la pena no estan conscientes de
que también deben de atender y hablar, y explicar a medida de los posible
dependiendo la edad de los hermanos la situacién que estan viviendo, esto hara
que los hermanos se involucren y entiendan la situacion y no se sientan olvidados.

En todo caso es necesario que se encuentre el equilibrio que permita que los
hermanos se involucren en el cuidado del enfermo y en la atencion de la casa
mientras los padres se dedican a hacer lo necesario por su hijo enfermo.

Los hermanos pueden involucrarse en el cuidado de su hermano; puede
asignarseles tareas especificas para su cuidado, como llevarle su juguete favorito
y jugar con él, o bien servirle la comida y ayudar a que su hermano se alimente.

El nifio debe tener la posibilidad de contar con alguien con quien pueda hablar
acerca de sus temores, alegrias y enojos sin que se le reprima, o con quien
simplemente pueda conversar.

Uno de los miedos que habitualmente experimentan los nifios agonizantes es la
soledad en el momento de la muerte. Escucharlos es la mejor manera de
ayudarlos. También es importante aceptar que el nifio puede no sentir deseos de
hablar acerca de la muerte.

Depresion y retraimiento. Los diversos cambios fisicos que se producen antes de
la muerte pueden obligar al nifio a depender de otras personas para llevar a cabo
incluso las tareas mas simples. La pérdida de control y la depresion pueden
conducir al retraimiento. Por lo tanto, es necesario aceptar estos sentimientos y no
forzar la comunicacion.

Necesidades espirituales. Las necesidades espirituales y culturales deben ser
respetadas y satisfechas. Los ritos que permiten al nifio y a su familia tanto sea
recordar, agradecer y expresar gratitud, como confiar en la presencia de Dios
durante la experiencia y despedirse, son formas de sobrellevar la transicion entre
la recuperacion y la aceptacion de la muerte. El contenido y la precision de la
informacion que se le proporciona al nifio depende de la cultura y el origen étnico
de la familia.

Concrecion de un deseo. Algunas organizaciones como Make-a-Wish México
aportan fondos para que los nifios que padecen una enfermedad grave o terminal
puedan cumplir un "deseo”. Si es posible, ayude al nifio a decidir qué le gustaria
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hacer antes de morir. Ir de compras, viajar a Disney World, tener una computadora
nueva o conocer a una personalidad famosa son algunos de los principales
"deseos". Si el nifio est4 en condiciones de participar activamente, se deben tomar
todas las medidas necesarias para ayudarlo. La concrecion de esos deseos suele
ofrecer maravillosos recuerdos a las familias de los nifios que padecen una
enfermedad terminal.*®

Algunos nifios parecen necesitar que se les "autorice" a morir, muchos temen que
su muerte lastime a sus padres y les produzca un gran dolor. Se ha observado
qgue los nifios suelen aferrarse a la vida, a pesar del dolor y el sufrimiento, hasta
que obtienen la "autorizacion" de sus padres para morir. Este hecho también
ocurre en el caso de un adulto agonizante. A veces, los padres no son las
personas mas indicadas para otorgar esta autorizacion. Es posible que una
persona que comparta una estrecha relacion tanto con los padres como con el
niflo, cumpla esta funcion mas adecuadamente.

Si el pedagogo hospitalario durante sus encuentros con el nifio reconoce que él o
ella esta en esta situacion, debe procurar buscarle una solucién, pues se trata de
un factor que eleva el sufrimiento que de por si ya estd experimentando el nifio en
su agonia, e informar a la familia esta situacién y proporcionarle al nifio esa
tranquilidad.

El nifio sentira consuelo al saber que no esta solo en el proceso de la agonia.
Generalmente, el nifio agonizante necesita tener la certeza de que no morira solo,
gue no sera olvidado. Esta necesidad humana béasica aparece muy pronto, pero es
dificil de expresar, sus padres y seres queridos deben asegurarle que, cuando
llegue el momento, ellos permaneceran junto a su cama. Si bien ésta suele ser
una promesa dificil de cumplir, deben tomarse todas las medidas necesarias para
gue sea posible abrazar o tocar al nifio cuando muera. La presencia de las
personas mas cercanas beneficia tanto al nifio como a quienes se encargan de su
cuidado.

Establecimiento de limites. Sobre todo en edades desde los 6 afios y hasta la
adolescencia, los nifios necesitan de sus padres que les pongan los limites a sus
actos y a sus sentimientos.

Algunas estrategias para facilitar la despedida del niflo. Que les hagan sentirse
gue alguien les cuida y se interesa por ellos, los padres no deben dejar de cumplir
esta funcion por mas que la culpa o el sufrimiento les inclinen mas a cumplir todos
los caprichos del nifio, pues de hacer asi, el nifio podria sentirse fuera de control.

Es importante que el nifio pueda tener en la medida de lo posible los minimos
cambios, en su entorno; en las relaciones que tiene con sus familiares y en sus
actividades, esto le facilitara resolver su propio duelo.

* Pide un deseohttp://www.makeawish.mx/15 de noviembre del 2009
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Otra forma de que el nifio pueda ir despidiéndose de la vida, es elaborar una carta
para sus seres queridos, en donde les pueda decir su sentir y su pensar. Ademas
puede realizar su testamento para asignar quien se quedara con sus juguetes, su
ropa, sus demas pertenencias, que incluso pueden ser simbdlicas: el rincon del
jardin, la casita en el arbol.

El pedagogo hospitalario debe contemplar en su formacion el tener el
conocimiento debido para ayudar a los nifios que estan en fase terminal, se debe
dar atencion psicopedagodgica mientras el nifio lo solicite y puede, si es su deseo
llevandolo a las aulas hospitalarias a recibir sus clases, o en cama si él asi lo
desea y hasta que le sea posible.*

3.5 El proceso de duelo y sus etapas.

La muerte es una separacion definitiva, por la cual ya no estara fisicamente esa
persona tan importante para alguien, es por eso que duele, ese dolor y pena que
sentimos es mas por uno mismo que por el fallecido. Nos duele lo que ya no
podremos decirle, lo que ya no podremos hacer juntos, lo que ya no se podra
contemplar juntos.”*

Y en el caso de la muerte de un nifio, nos duele la vida misma. Un nifio es la
imagen perfecta de la vida, del futuro. Es un simbolo de una vida que crece, que
apenas empieza a desarrollarse y que sin embargo, de repente se ve arrancada y
marchita, como una flor fuera de su rama, pero la vida sigue, para los que se
guedan, y de un hecho inevitable, hay que pasar a través del dolor y seguir
adelante.

La muerte de un nifio es considerada como un factor de riesgo para el duelo
complicado; a pesar de la presencia de la aflicciobn anticipatoria el sentimiento de
pérdida antes de que se produzca el fallecimiento y de los cambios graduales en
la funcién y estructura familiar que una enfermedad crénica provoca; lo cierto es
gue para el momento de la muerte y lo que esto significa, nadie esta preparado,
por eso es necesaria la atencién tanatoldgica, para el nifio que estd muriendo,
como a la familia que le sobrevive.

El sufrimiento suele dividirse en cinco etapas, que son Uutiles para identificar las
emociones de cada miembro de la familia en particular, pero debemos recordar
gue cada persona reacciona a un evento doloroso de una manera unica,
influyendo su edad, su relacion con el nifio que muere, etc.

%0 Enfermedades Terminales en el nifio.http://www.mailxmail.com/curso-enfermedades-terminales-nino-
familia/hablar-muerte-ninos- 23 Noviembre del 2009.
5 Oconor, N. .2009). Déjalos ir con amor.(p.30) . México: Trillas.
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Para la atencién de la familia que esta perdiendo un hijo es muy probable que se
requiera a un profesional, o bien, que la familia encuentre un espacio propicio para
su propia atencion: grupos de apoyo.>?

Etapas del duelo.

Negacion y aislamiento: La negacidon es una etapa en la cual se cree que la
muerte no ocurrio, o bien, antes de ésta, que el diagndstico terminal es erroneo.
La persona puede estar aturdida o conmocionada. Es una reaccion de proteccion
ante un evento demasiado abrumador para enfrentarlo inmediatamente, nos
permite amortiguar el dolor ante una noticia inesperada e impresionante, es una
defensa provisoria y pronto sera sustituida por una aceptacién parcial.

Ira: La negacién es sustituida por la rabia, la envidia y el resentimiento; surgen
todos los por qué. Es una fase dificil de afrontar para los padres y todos los que
los rodean; esto se debe a que la ira se desplaza en todas direcciones, aun
injustamente. Suelen quejarse por todo; todo les viene mal y es criticable.

Luego pueden responder con dolor y lagrimas, culpa o vergienza. La familia y
quienes los rodean no deben tomar esta ira como algo personal para no
reaccionar en consecuencia con mas ira, lo que fomentara la conducta hostil del
doliente.

Pacto: Ante la dificultad de afrontar la dificil realidad, mas el enojo con la gente y
con Dios, con preguntas dirigidas a Dios como por ejemplo, ¢Por qué a mi hijo? y
¢, Qué hicimos para merecer esto?. La culpa es el principal sentimiento en esta
etapa, surge la fase de llegar a un acuerdo para superar la traumatica vivencia.
Los padres intentan recordar eventos o decisiones propias que puedan haber
contribuido a la muerte de su hijo.

Depresidn: En esta etapa ya no se niega la muerte del nifio y es probable que los
padres y los hermanos sientan una profunda tristeza. Esta reacciéon es normal y
puede ir acompafiada de cambios fisicos como perturbaciones del suefio o suefio
excesivo, cambios en el apetito o dificultades para concentrarse en actividades
diarias simples. Tal vez se transmite mas acariciando la mano o simplemente
permaneciendo en silencio a su lado. Son momentos en los que la excesiva
intervencion de los que lo rodean para animarlo, le dificultardn su proceso de
duelo.

Aceptacion: La aceptacion es la etapa en la cual el individuo acepta la muerte y la
incorpora como parte de su vida. La persona ha llevado a cabo una adaptacion a
la pérdida. Si bien esto no significa que no vayan a existir otros sentimientos, una

52 Castro, M, (2008). Tanatologia la familia ante la enfermedad y la muerte. (21). México: Trillas.
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vez que se llega a esta etapa, las familias suelen sentirse mas confiadas para
manejar sus vidas.>®

3.6 La familia del nifio que muere.

La muerte de un nifio ejerce un profundo efecto emocional sobre la familia y sus
miembros. Los sentimientos de culpa y enojo son frecuentes, observandose un
desplazamiento de la hostilidad y agresividad provocada hacia el cényuge,
hermanos del nifio enfermo, miembros del personal hospitalario u otras personas
conocidas.

Si el entorno paternal ha sido demasiado protector se busca mediante
determinadas conductas, la sustitucion del nifio perdido, se puede estimular
artificial e inadvertidamente que los hermanos traten de sustituir al hermano que
fallece en su comportamiento, perturbando asi su propio desarrollo.

Por otra parte, cuando una familia pierde a un nifio, es posible que pierda también
un lazo de union; la familia puede haber utilizado la enfermedad del nifio y sus
complicaciones secundarias como un medio de evitar problemas mutuos y
conflictos no relacionados con la enfermedad. Con la muerte del nifio, y ante la
imposibilidad de recurrir a estos modelos desviados, la familia debe, por
consiguiente, enfrentarse a los hechos de forma adaptativa y directa, buscar otras
alternativas para evitar el conflicto o desintegrarse.

La muerte de un nifio y su impacto sobre la familia exige un abordaje
multidisciplinario ante las graves consecuencias que conlleva sobre el duelo de
cada uno de los familiares, particularmente si existen otros nifios pequefios. Por
eso es importante canalizar a la familia con algin profesional especializado en
tanatologia y/o con una formacion en terapia familiar que les pueda ayudar a
resolver esta complicada situacion.

El sentimiento de pérdida de los hermanos y los amigos. Es importante recordar y
tratar el impacto que tiene la muerte del nifio en sus hermanos. La mayoria de los
nifios pueden superar el trauma de la muerte de un hermano si se les brinda el
apoyo y el tiempo necesarios.

Muchos nifios experimentan sentimientos intensos de culpa ante la muerte de un
hermano. El nifio que ha muerto suele ser idealizado, esto provoca sentimientos
de inferioridad y descuido hacia él o los hermanos que sobreviven. Estos
hermanos frecuentemente estuvieron rodeados por la muerte, la enfermedad vy la
angustia de todos los miembros de la familia, en especial de los padres, durante la
experiencia del hermano agonizante.

53 Scoot, P. (2009). Los duelos en la familia. ( P 38) México. Mece Editores.
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Muy frecuentemente se protege a los hermanos menores de un nifio con una
enfermedad terminal de algunas de las experiencias asociadas con la muerte. A
veces, se les prohibe visitar al nifio agonizante o participar de las ceremonias
religiosas y culturales, e incluso, es probable que se les niegue asistir al funeral.

Sin embargo, todas estas experiencias pueden contribuir con la aceptacion y
pueden hacer que la culpa del hermano sobreviviente sea menos traumética.

Los comparfieros de clase y los amigos cercanos del nifio que muere pueden
experimentar el proceso de sufrimiento de diversas maneras. Muchos nifios
pueden no haber experimentado nunca la muerte de una persona de su edad a
causa de una enfermedad o un accidente.

A cualquier edad se evalla la idea de nuestra propia mortalidad y el propdsito en
la vida cuando alguien muy cercano fallece. Algunos nifios pueden sentir que
ellos también podrian morir pronto. Incluso pueden sentirse culpables, al igual
gue la expresion de sufrimiento de los hermanos. EIl amigo de un nifio agonizante
también necesita tiempo y apoyo emocional para superar el sufrimiento de la
pérdida de un amigo, un vecino o un compariero de clase.

Una estrategia posible y sencilla es la de integrar a estos amigos del nifio a las
actividades de la familia, a las visitas al hospital mientras el nifio aun vive o bien, a
algun evento conmemorativo cuando ya ha fallecido. Sin ser sustitutos, los amigos
de los nifios ayudan a los padres a recordar los buenos momentos con sus hijos y
la familia de su amigo ayuda a los otros nifios a sentirse cercanos al compafiero
que han perdido.>

El ideal consiste en vivir los Ultimos instantes de la existencia con tanta comodidad
como sea posible, e impedir que el paciente sufra, controlar el dolor fisico, sin
alterar lo esencial de su capacidad de comunicacion.

Uno de los objetivos principales de la consejeria tanatoldgica, es confrontar al
enfermo terminal con sus propios sentimientos para elaborar el duelo de su
muerte de una manera progresiva, de manera que su trabajo de muerte sea
enriquecedor y con la satisfaccion de decir “mision cumplida”.

5 Castro, M. (2008) La familia antela enfermedad y la muerte. (p.61). México Trillas. .
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3.7 Derechos de los nifios con enfermedad terminal.

La Dra. Lizbeth Quesada Tristan, en 1997 escribe “Los Derechos de los Nifios con
enfermedad Terminal”, los cuales son inmediatamente acogidos por la oficina local
de UNICEF, se difunden en el mundo y son publicados en diferentes libros,

sirviendo como base para luchar por derechos de los nifios y nifias y adolescentes
con enfermedad terminal. >°

e Tengo derecho a ser visualizado como un sujeto de derecho, no como una
propiedad de mis padres, médicos o de la sociedad.

e A que se tome en cuenta mi opinion.

e Derecho a llorar y expresar mis sentimientos.
e Derecho a jugar, aun muriéndome.

e Tengo derecho a que se controle mi dolor.

e A saber la verdad de mi condicién y a que se respondan mis preguntas
honestamente y de forma clara.

¢ Que se contemplen y respeten mis necesidades fisicas.

e Tengo derecho a sentir y expresar mis miedos, angustias y tristezas, enojos
frustraciones, sin que me repriman.

e Tengo derecho de fabricar mis fantasias sin que se burlen.

e Tengo derecho a recibir ayuda, para que mi familia y yo podamos elaborar
mi muerte.

e A estar con mis seres queridos y objetos preferidos.

e Tengo derecho a negarme a seguir recibiendo tratamiento cuando ya no
hay cura para mi enfermedad.

e Tengo derecho a recibir cuidados paliativos.
e Tengo derecho de morir en casa o en el hospital si asi lo deseo.
e Tengo derecho a una muerte digna.

e A QUE MIS PADRES, HERMANOS Y FAMILIARES COMPRENDAN QUE
AUNQUE LOS AMO MUCHO, VOY A NACER A UNA NUEVA VIDA.

% Los derechos de los nifios con enfermedad terminal..http://www.taringa.net/posts/info/1133649/Los-
derechos-del-nino-con-enfermedad-terminal.html.30 de noviembre 2009
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El siguiente capitulo cita los documentos técnicos y legales que dan
garantias al nifilo hospitalizado en Ameérica Latina, y Europa , y a el
nifo convaleciente que estad en su casa y que no puede asistir a la
escuela por tener una enfermedad cronica, y tiene que permanecer en
casa, debe contar con las garantias legales que requiere para su
cuidado y proteccion dentro del dmbito hospitalario en México no
contamos con un marco legal que regule la educacion del nifio
enfermo , los siguientes documentos pueden ser un ejemplo de como
aplicarlo en México.
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CAPITULO IV

MARCOS LEGALES DE AMERICA LATINA, EL CARIBE,
EUROPA, Y SITUACION ACTUAL EN MEXICO.

En el plano pedagdgico, psicoldgico y de administracion hospitalaria se han hecho
avances en los ultimos afos en cuanto a la instalacion de aulas o escuelas
hospitalarias. Pero en el marco juridico, la Pedagogia Hospitalaria no ha
encontrado todavia un lugar especifico, ya que el concepto de “Pedagogia
Hospitalaria” no ha sido reconocido en la mayoria de las legislaciones de América
Latina; es mas frecuente encontrar el de “Educacion Especial”’, rubro que
incorpora, lo mismo, a nifios con necesidades especiales, a nifios que sobresalen
de la media (coloquialmente llamados “nifios genio”) o a nifios con discapacidad.
Para poder entender mejor como legislar sobre el tema, es necesario saber los
objetivos que la Pedagogia Hospitalaria actualmente busca, los sefiala Polaino
como:>®

Continuar con el proceso de ensefianza y aprendizaje del niflo-paciente.
Conseguir que el nifio hospitalizado sea un sujeto activo.

Desarrollar la individualidad de cada paciente.

Tratar las necesidades, problemas y temores especificos que el nifio sufre.
Ademas, la experiencia de ser hospitalizado ofrece al nifio la oportunidad de
aprender sobre su funcionamiento corporal y auto cuidado de la salud.

El objetivo primordial de la PH no radica en entretener al nifio, mediante
actividades ludicas o brindarle atencion psicoloégica para sobrellevar su
enfermedad como se suele pensar errbneamente sino que busca el hacer
asequible al nifio los métodos y materiales para continuar su educacion durante la
estancia en el hospital, para poderlo integrar al sistema educativo de su respectiva
escuela, una vez que termine el periodo de hospitalizacion.

Esta distincion es sumamente importante, porque no se trata de incorporar un
programa de atencion psicolégica dentro de un hospital, sino que se trata de
conjugar los esfuerzos de las entidades publicas de educacion con las
instituciones de salud, ya sean publicas, sociales o privadas. Se requiere de
voluntad politica, de organizacion gubernamental y de un adecuado marco
legislativo, para que esta interaccién no se quede como un mero esfuerzo loable
de unos cuantos interesados en el tema, sino que se inserte como una realidad
dentro de los sistemas educativos nacionales. En las legislaciones en materia
educativa, poco o nulo énfasis se hacen la educacion de los nifios hospitalizados y

56 Aquilino POLAINO-LORENTE y Olga LIZASOAIN RUMEU, “La Pedagogia Hospitalaria en
Europa: La historia reciente de un movimiento pedagdgico innovador” en Psicothema. Espafia,
Universidad de Oviedo, 1992, afio/vol. 4, nim. 001, p. 50.
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en la educaciébn mientras que si se habla vagamente de “nifilos con necesidades
especiales”, que no deja claro a quiénes esta incluyendo o protegiendo.

Los documentos técnicos y legales de Latinoamérica y Europa avalan la
actuacion pedagogica y pueden darnos la pauta en México, para tener una base
juridica dentro de la pedagogia hospitalaria, y legislar sobre los derechos que tiene
todo nifio enfermo a recibir educacion, si su padecimiento es cronico, seria un
gran logro en nuestro pais, el proponer ante el congreso que se legisle para la
proteccion de los pacientes pediatricos con enfermedades cronicas.

Tomando en cuenta las necesidades de estos nifilos con enfermedades cronicas la
PH cuenta con todos los elementos para poner en marcha un proyecto de esta
magnitud y legislar sobre los derechos de estos nifios que tienen deseos de
estudiar y por su condicion de salud, por estar en un hospital o convaleciendo en
casa por un largo periodo de tiempo, y no pueden asistir a un sistema
escolarizado, evitando asi el rezago escolar por enfermedad cronica. La
constitucién que nos rige actualmente promulgada el de febrero de 1917, en su
articulo 3°: °’, no menciona en ningin momento, nada referente a la educacion
para los nifios enfermos, es tiempo de cambios y de adaptarnos a las necesidades
de esta sociedad es posible que en un futuro se contemplen las garantias
constitucionales de estos nifios y nifias , actualmente hay mas de 1000,000
personas de 5 a 18 afos en riesgo de rezago escolar por su condicién de salud o
por la discriminacién asociada a la misma.*®

MARCO JURIDICO INTERNACIONAL

En el intento de establecer un marco juridico de referencia para el desarrollo de la
PH, es necesario hacer alusién al marco de proteccion y desarrollo de los
Derechos Humanos. A continuacién se propone un sucinto

recorrido por los enunciados de los instrumentos mas representativos:

4.1 Declaracion Universal de Derechos Humanos.>®

Establece en los articulos 25 y 26, el fundamento para el derecho ala saludy a la
educacién, los cuales seran especificados por los demas instrumentos
internacionales subsiguientes, ya sea en forma de declaracion (sin fuerza
vinculante)o de tratado o pacto internacional (con fuerza coercitiva). Para el afo

> http://biblioteca.cogeyt.gob.mx:8080/salud/docs/contenido/1art3.pdf
58
Programa Sigamos aprendiendo en el hospital. Secretaria de Educacion Publica, Secretaria de Salud, datos tomados de

documento, sigamos aprendiendo en el hospital, Justificacién

*proclamada por la Asamblea General de Naciones Unidas, mediante Resolucion 1386 (XIV), de
20de noviembre de 1959.
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de su proclamacion en 1948, aun no se reconocian derechos especiales para los
nifios, que serdn plasmados 11 afios después en la Declaracién de los Derechos
del Nifio.

4.2 Declaracion de los Derechos del Nifio.«

Es el primer instrumento, emitido por un organismo de Derecho Publico
Internacional, que reconoce los derechos especificos de los nifios e invita a los
Estados a implementarlos en sus respectivas legislaciones nacionales o en
politicas publicas. Se establece el concepto de “interés superior del nifio” como un
criterio rector para formular politicas o leyes, que privilegien el bienestar de los
nifios en la toma de decisiones del ambito publico o privado del nifio. El Principio 4
establece el derecho a gozar de buena salud y de los servicios médico adecuados.
El Principio 7reconoce el derecho a la educacion gratuita y obligatoria.

En el Principio 5, se proclama la importancia de establecer tratamiento, educacion
y cuidado especiales para el nifio fisica, mental o socialmente impedido. El
vocablo “impedido”, a lo largo de los afos, ha sido sustituido en las legislaciones
por otras locuciones como minusvalidas, invalido, discapacitado, nifios con
discapacidad, nifios con necesidades especiales. Lo que no define el texto de la
Declaracion es lo que debe entenderse por el término “impedido”. Ahora se torna
necesario hacer la distincion entre un nifio temporalmente impedido a acudir a la
escuela (por enfermedad, por conflicto bélico, por desastre natural), y un nifio con
una discapacidad irreversible, que requiera otro tipo de atencion.

4.3 Pacto Internacional de Derechos EconOmicos, Sociales y
Culturales.»

Aungue la Declaracion Universal de Derechos Humanos habia reconocido la salud
y educaciébn como derechos intrinsecos al ser humano, que debian ser
garantizados por los Estados; el Pacto se constituye en el primer compromiso
internacional, que con fuerza vinculante, insta a los diversos Estados a sobrepasar
el simple reconocimiento de los derechos, para convertirlos en verdaderas
politicas publicas y garantias exigibles por el gobernado.

Se reconocen derechos en favor de los nifios y adolescentes, ademas de que se
amplian los enunciados de los derechos a la salud y a la educacién. Con respecto
a este ultimo, se establece que para el verdadero ejercicio de este derecho la
ensefianza primaria debe ser obligatoria para todos .

% proclamada por la Asamblea General de Naciones Unidas, mediante Resolucién 1386 (XIV), de
20de noviembre de 1959.

61 Adoptado y abierto a la firma, ratificacién y adhesion por la Asamblea General de Naciones
Unidas, mediante Resolucién 2200 A (XXI), de 16 de diciembre de 1966.
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4.4 Convencion sobre los Derechos de los Nifios.=

A los 30 afios de la Declaracion de los Derechos del Nifio, surge este documento
de caracter vinculante, que es uno de los instrumentos de derechos humanos,
ratificado por la mayor cantidad de paises Miembros de Naciones Unidas.

Una de las mayores aportaciones de la Convencion fue el retomar el Principio del
Interés Superior del Nifio, proclamandolo a nivel obligatorio, como el criterio por el
cual las normas aplicables a los Nifios o las decisiones que se tomen con respecto
a ellos, seran dirigidas a procurarles el maximo bienestar y un desarrollo pleno,
dentro de su ambiente familiar, social y cultural. Atendiendo a este Principio, el
ejercicio de los derechos de los adultos no podra, en ningin momento, ni bajo
ninguna circunstancia, condicionar el ejercicio de los derechos de nifias, nifios y
adolescentes.

Entre sus puntos principales, establece el derecho del Nifio, al disfrute del mas
alto nivel posible de salud, asi como a los servicios para el tratamiento de las
enfermedades y la rehabilitacibn de la salud; también reconoce el derecho del
Nifio a la educacion.

Aunque la Convencidn no se refiere en especial a los nifios hospitalizados, si hace
un reconocimiento al derecho del nifio, fisica o0 mentalmente impedido, a recibir
cuidados especiales y un acceso efectivo a la educacién. Este derecho se
entrelaza con la indicacion que hace la propia Convencion a los Estados, para que
adopten medidas que fomenten la asistencia regular a las escuelas [a. 28, inciso
e)]. Una politica de la PH o de la instalacion de aulas hospitalarias, es
precisamente, lograr que no se produzca una interrupcion en la educacién del nifio
gue ingresa a un hospital.

En el articulo 25 se reconoce el derecho del nifio que ha sido internado en un
establecimiento de salud, a recibir un examen periodico del tratamiento y de todas
las “demas circunstancias propias de su internaciéon”. Aunque no se habla
propiamente de un derecho a la educacion dentro del establecimiento de salud, la
vaguedad de la redaccién puede dar una pauta para la inclusion de distintos
programas que atiendan las circunstancias de internacion, las cuales pueden ser a
nivel psicoldgico, de trabajo social, pedagogico.

4.5 Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la
Cultura (UNESCO).%

62 Adoptada por la Asamblea General de Naciones Unidas, mediante Resolucién 44/25, de 20 de

%3 portal de la UNESCO: http://www.unesco.org/es/education-for-all-international-coordination/.
noviembre de 1989
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La iniciativa llamada Educacién para Todos se puso en marcha en la
Conferencia Mundial de Educacion para Todos celebrada en 1990, bajo los
auspicios de la UNESCO, el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo
(PNUD), el Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas (FNUAP), el Fondo
Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) y
el Banco Mundial.

Se establecié un compromiso mundial de dar educacion basica de calidad a todos
los nifios, jovenes y adultos. En el afio 2000, la comunidad internacional ratifico su
compromiso en Dakar, Senegal, para lograr la Educacion para Todos desde esa
fecha al 2015. Se definieron seis objetivos fundamentales para poder satisfacer las
necesidades de aprendizaje de todos los nifios, jovenes y adultos: Dentro del
Objetivo 2, la UNESCO contempla el acceso a la ensefianza primaria gratuita para
nifos que se encuentren en situaciones particularmente desventajosas; entre
estas circunstancias no encontramos la hospitalizacion, pero se hace énfasis en
los nifios afectados por VIH/SIDA, consideracion que podria asimilarse a otros
padecimientos cronicos.

Como parte de los Retos Actuales del Objetivo 6,8 en el que la UNESCO plantea
mejorar los aspectos cualitativos de la educacion, se integré el concepto de
“calidad de educacion para todos”, lo que significa aplicar estrategias especiales
para los nifios y adultos desfavorecidos, como los que residen en zonas de
conflicto o se encuentran en situaciones de emergencia, los discapacitados, los
que viven en zonas remotas, las minorias y los pueblos indigenas, los huérfanos,
los nifios abandonados y los que padecen el VIH/SIDA. Muchos de ellos no
podran recibir una educaciéon de calidad si no se adoptan medidas especiales y se
presta atencién a sus necesidades. Este punto es consistente con el Objetivo 2,
para el cual comentamos que la consideracién que se tiene con los nifios que
padecen VIH/SIDA puede ser extendida hacia otros nifios que padecen otro tipo
de enfermedades, que les imposibiliten su asistencia a la escuela.

4.6 Declaracion de Ottawa de la Asociacion Médica Mundial
sobre la Salud del Nifio.«

Aunqgue esta Declaracion no fue emitida por un organismo de Derecho Publico
Internacional, como lo es Naciones Unidas, si fue emitido por la Asociacion
Médica Mundial, que siendo una organizacion de caracter privado que tiene
presencia en distintos paises, ha emitido documentos trascendentales para la
deontologia médica universal.

El texto, expresamente, no reconoce el derecho a la educacion del nifio

64 Adoptada por la 502 Asamblea Médica Mundial, Ottawa, Canad4, octubre 1998 y enmendada por
la Asamblea General de la AMM, Nueva Delhi, India, octubre 2009.
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Hospitalizado, pero es un marco de referencia para contemplar aspectos
especificos de la salud del Nifio. En el Numeral 3 se establecen cuestiones que
son circundantes al derecho del nifio que recibe atencion médica:

a) Se retoma el principio del interés superior del nifio de la Convencién, como
criterio principal en la prestacion de atencién médica;

b) Sefala que las personas a cargo de la atencion de los nifios deben tener la
formacién y experiencia necesarias para responder apropiadamente a las
necesidades médicas, fisicas, emocionales y de desarrollo de los nifios y sus
familias. Dentro de estas necesidades de desarrollo, debe incluirse la educacion.
c) Criterio de hospitalizaciéon, sélo cuando la atencion y el tratamiento necesarios
no pueden darse en el domicilio, en la comunidad o de manera ambulatoria.

d) A diferencia de la Declaracion de Helsinki de la propia Asociacion Médica
Mundial la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la
UNESCO, o las Pautas Eticas CIOMS, instrumentos, en los que se hace énfasis
en obtener el consentimiento informado de los padres o representantes legales del
nifio, y la opinion por parte del propio nifio, sélo en los protocolos de investigacion
clinica, esta Declaracion sefiala la importancia del consentimiento informado y la
consideracion de los deseos del nifio, para cualquier procedimiento diagnostico,
terapéutico o de rehabilitacion

Este documento podria seguir siendo revisado por la Asociacion Médica Mundial,
para que en algin momento se contemple el derecho del nifio hospitalizado a
recibir educacion.

4.7 Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado del
Parlamento Europeo.®

Mediante la Resolucion del Parlamento Europeo que proclamé esta Carta, se
establece un catalogo de 23 derechos, que trata sobre los derechos especificos
gue tiene un nifio en hospitalizacion, sea de corta o larga estancia. Los numerales
18 y 20 establecen el derecho del nifio, especificamente a proseguir su formacion
durante su estancia en el hospital.

(xviii) Derecho a proseguir su formacion escolar durante su permanencia en el
hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material
didactico que las autoridades es colares pongan a su disposicion, en particular en
el caso de unade 16/06/86, num. C 148/37 y 38, hoy denominado Diario Oficial de
la Union Europea. hospitalizacion prolongada, con la condicion de que dicha
actividad no cause perjuicios a su bienestar y/o que no obstaculice los
tratamientos que se siguen.(xx) Derecho a poder recibir estudios en caso de

%% ., Proclamada por el Parlamento Europeo de la Unién Europea, mediante resoluciéon A 2-25/86,
del

13 de mayo de 1986, publicada en el entonces llamado “Diario Oficial de las Comunidades
Europeas”

de 16/06/86, nim. C 148/37 y 38, hoy denominado Diario Oficial de la Unién Europea.
hospitalizacién
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hospitalizacion parcial (hospitalizacion diurna o de convalecencia en su propio
domicilio.

Se trata de un documento que nacié dentro del contexto de una organizacion
supranacional regional, sélo tiene validez dentro de los paises pertenecientes a la
Union Europea. No es un instrumento internacional que tenga aplicacion directa
en América Latina, pero puede servir de inspiracion para

elaboracion de instrumentos regionales o locales.

4.8 ARGENTINA®®

Constitucion Nacional.

A diferencia de otros paises latinoamericanos que establecen a nivel federal el
derecho a la educacion o a la salud, la Constitucion Argentina delega a las
Provincias la facultad de impartir la educacion primaria.

Otra peculiaridad de la Constitucion Nacional es que establece un listado
especifico de los tratados que tienen una jerarquia superior a las leyes,
equiparable a la jerarquia constitucional, ya que son complementarios de los
derechos instaurados en la propia Carta Magna: en este listado se encuentra la
Convencién Sobre los Derechos del Nifio, razén por la que no hay un apartado
sobre este tipo de derechos en el texto constitucional.

Ley 26.061. Ley de Proteccion Integral de los Derechos de las Nifias, Nifios y
Adolescentes.®’

Ademas de reconocer el derecho a la educacién para nifios con capacidades
especiales [a. 15], esta ley crea la figura del Defensor de los Derechos de las
Nifias ,Nifios y Adolescentes, quien tendra a su cargo velar por la proteccion y
promocién de sus derechos consagrados en la Constitucibn Nacional, la
Convencién sobre los Derechos del Nifio y las leyes nacionales .

Constitucion de la Provincia de Cérdoba.®®

Siendo consistente con el mandato federal, cada provincia vela por la cultura y
educacion [articulos 60-65]. Se cita el caso de Cérdoba porque esta Provincia,
dentro del marco que le permiten la Constitucion Nacional y la Local, crea una Ley
especifica sobre Aulas Hospitalarias, que puede servir de modelo, tanto para otras
provincias argentinas, como para otros paises latinoamericanos.

Ley No. 9336. Escuelas o Aulas Hospitalarias y Servicios Educativos

% portal del Honorable Senado de la Nacién.
-http://www.senado.gov.ar/web/interes/constitucion/cuerpol.php. Sitio consultado en agosto 2010.

®7 publicada en el Boletin Oficial No. 30767 del 26 de octubre de 2005.
% Reformada el 13 de septiembre de 2001.
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Domiciliarios.®®

Esta ley instruye que el Poder Ejecutivo de la Provincia, a través del Ministerio de
Educacion, y con la anuencia del Ministerio de Salud Provincial creara el servicio
de Escuelas o Aulas Hospitalarias y Servicios Educativos Domiciliarios, “para
atenderlas demandas educativas de alumnos que, por razones de salud o
impedimentos fisicos, se encontraren imposibilitados de asistir a los
establecimientos escolares en que estuvieran cursando de forma regular sus
estudios, correspondientes a los ciclos, niveles y modalidades de la Educacion
General Basica, establecida como obligatoria por la legislacion vigente.”

4.9 CHILE.®

Ley Num. 20.201 que Modifica el Decreto con Fuerza de Ley N° 2 de 1998, De
Educacién, sobre Subvenciones a Establecimientos Educacionales y Otros
Cuerpos Legales.

Cabe resaltar que la modificacion de 2007 a esta ley, sustituydé el término
"Educacion General Basica Especial Diferencial " por el de "Educacion Especial
Diferencial", ya que la educacion especial se extendi6 de soOlo béasica a la
educacién parvularia, a la media y a la de adultos del sistema escolar.

En el articulo 1, numeral 2, inciso c) se agrega la definicion de Necesidades
Educativas Especiales de Caracter Transitorio, como aquellas no permanentes
que requieran los alumnos en algiin momento de su vida escolar a consecuencia
de un trastorno o discapacidad diagnosticada por un profesional competente, y
gue necesitan de ayudas y apoyos extraordinarios para acceder o progresar en el
curriculum por un determinado periodo de su escolarizacion.

Aunque no lo sefiala expresamente, bajo el amparo de esta ley y su Reglamento,
el Ministerio de Educacion otorga subvenciones a escuelas y fundaciones para el
financiamiento de aulas y escuelas hospitalarias

4.10 VENEZUELA.

Constitucién de la Republica Bolivariana de Venezuela.™

Ademas de contar con un articulado especifico sobre derechos de los Nifios,
sefala a la educacion como un derecho humano y deber social fundamental, lo
cual resulta mas amplio que una garantia [art. 102]. El articulo 103 estipula la
creacion de instituciones que aseguren no sélo el acceso, sino también la

% Sancionada con fuerza de ley por la Legislatura de la Provincia de Cordoba, el 22 de noviembre
de2006.
"% portal de la Biblioteca del Congreso Nacional de Chile: http://www.bcn.cl.

™ portal del Gobierno Bolivariano de Venezuela en Linea:
http://www.gobiernoenlinea.ve/legislacion-view/view/ver_legislacion.pag.
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permanencia y culminacion en el sistema educativo, de lo que se deduce que
podria ser el marco para las aulas hospitalarias. Hace un reconocimiento expreso
sobre la atencion a las personas con necesidades especiales o con discapacidad y
a quienes se encuentren privados de su libertad.

Ley Orgénica para la Proteccion del Nifio y del Adolescente de Venezuela.”

El articulo 61 establece el acceso a la educacion para los nifios y adolescentes
con “necesidades especiales”; aunque no define qué se entiende con este tipo de
necesidades, se puede inferir que se trata de niflos con algun tipo de
discapacidad, enfermedad u obstaculo de caracter social que coloca al nifio en
una situacion de desventaja. Aunque esta ley no especifica nada sobre las aulas
hospitalarias, cabe resaltar que si reconoce uno de los derechos del nifio
hospitalizado, que es el de poder permanecer junto a sus padres durante su
internacion en centro de salud publicos o privados o asegurar la permanencia de
tiempo completo de al menos de uno de los padres ..

4.11 BRASIL.

Constitucién de la Republica Federativa del Brasil.”

El Estado garantiza la atencion educacional especial a los portadores de
deficiencias , preferentemente en el sistema ordinario de ensefianza.

Ley 7853, de 24 de octubre de 1989. ™

Cre6 la CORDE (Coordinadora Nacional para la Integracion de la Persona
Portadora de Deficiencias) como Organo para la asignacion de recursos
presupuestarios especificos, para el pleno ejercicio de los derechos individuales y
sociales de las personas portadoras de deficiencias. Incluyé en el sistema
educativo, la Educacion Especial como modalidad educativa que abarca la
educacién precoz, la preescolar, las de los grados 1o y 20, la compensatoria, la
habilitacién y rehabilitacién profesionales, con curriculos, etapas y exigencias de
titulacién propios.

Ley de Directrices y Bases de la Educacién Nacional 9394/96 de
Ensefianza.”
La antigua Ley 5692/71 citaba la necesidad de un “tratamiento especial a los

2 Aprobada el 17 de septiembre de 2000.

* Publicada el 5 de octubre de 1988.

" Silvia Ester ORRU, “Educacion Especial en Brasil: una vision panoramica del proceso de
inclusion de las personas con necesidades educativas especiales” en Revista de Educacion.
Espania,

Ministerio de Educacién, 2006, Nam. 339, pp. 825-836.

& Ley publicada el 20 de diciembre de 1996.
Cfr. Rejane DE SOUZA FONTES, “Educacién Hospitalaria: un recurso
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excepcionales”, refiriendose a alumnos con deficiencias fisicas o mentales, con un
retraso considerable en relacion a la edad regular de matricula y a los
superdotados.

En el capitulo V actual, se establece como modalidad educativa, a la educacion
especial destinada a alumnos con “necesidades especiales” ya no excepcionales.

4.12 DECLARACION DE LOS DERECHOS DEL NINO, LA NINA O
JOVEN HOSPITALIZADO Y/O EN TRATAMIENTO DE
LATINOAMERICA Y EL CARIBE EN EL AMBITO DE LA
EDUCACION.

Declaracion de Rio de Janeiro, 9 de Septiembre de 2009 en la Asamblea
General de REDLACEH (Red Latinoamericana y del Caribe por el derecho a la
educacion de Nifios, Nifias y J6venes Hospitalizados y/o en Tratamiento.”®

1.-Derecho a recibir educacién mientras se encuentra hospitalizado, en
tratamiento ambulatorio o en situacion de enfermedad, durante toda la linea de
vida desde su nacimiento.

2.-Derecho a que todos los paises establezcan y desarrollen la normativa
necesaria para hacer efectiva la atencion educativa, impidiendo las “politicas
pertinentes al efecto.

3.-Derecho a ser educados por profesionales de la educacion, especializados,
conforme a proyectos educativos que atiendan sus necesidades especiales con
contenidos, metodologia y evaluacién , que consideren su situacion meédica y de
salud.

4.-Derecho a recibir un servicio educativo integral, que tenga en cuenta la persona
sus aspectos fisicos, psicosociales, espirituales , familiares , afectivos , cognitivos ,
artisticos expresivos y culturales , haciendo especial hincapié en los aspectos
sanos sobre el déficit .

5.-Derecho a recibir educacion en los establecimientos de salud en espacios
propios definidos para desarrollar actividades pedagdgicas, en lugares
adecuados, accesibles debidamente implementados que respondan a las
tendencias educativas vigentes.

6.-Derecho a recibir educacion en el lugar donde este se encuentre cuando no
sea posible su traslado al Aula y/o Escuela Hospitalaria.

"® Declaracién de Rio de Janeiro, 9 de Septiembre de 2009 en la Asamblea General de
REDLACEH (Red Latinoamericana y del Caribe por el derecho a la educacion de Nifios, Nifias y
Joévenes Hospitalizados y/o en Tratamiento
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7.-Derecho a ser educado en sus domicilios por educadores capacitados cuando
su condicion de salud lo justifique.

8.-Derecho a que su familia sea informada de la existencia de las Aulas y/escuelas
Hospitalarias y Domiciliarias y de su posibilidad de continuar su proceso de
aprendizaje.

9.-Derecho de mantener el contacto y pertenencia a su establecimiento
educacional de origen y la factibilidad del retorno a este una vez recuperada la
salud.

10.-Derecho a recibir la visita de sus compafieros de curso y de establecimiento
educacional de origen para mantener su pertenencia y su vinculaciéon con su
establecimiento educacional de origen.

11.- Derecho a que los estudios cursados en el Aula y/o Escuela Hospitalaria o en
su domicilio sean reconocidos por organismos publicos educacionales y posibiliten
la promocién escollar.

12.- Derecho a que los adultos no interpongan ningin tipo de interés o
conveniencia personal, sea o politica religiosa, social, econémica o de cualquier
naturaleza que impidan, perturben menosprecien u obstaculicen su legitimo
acceso a la educaciéon durante su hospitalizacion o tratamiento médico
ambulatorio.

4.13 MEXICO."

Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos.

Los articulos 3 y 4 establecen el derecho a la educacion y a la proteccién de la
salud. Asimismo, se reconocen los derechos de la nifiez, en especial, el derecho
de los nifios y nifias para la satisfaccion de sus necesidades de alimentacion,
salud, educacién y sano esparcimiento.

Ley para la Proteccién de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes.’®
Esta ley adapta la Convencién internacional al ambito del Derecho mexicano.
Reconoce los derechos a la salud y a la educacion. En el texto, la educacion
especial estd solamente orientada a nifios con discapacidad, concepto que no
necesariamente es equiparable al de enfermedad temporal o cronica.

Ley de los Derechos de las Nifias y Nifios en el Distrito Federal.”

" _Portal del H. Congreso de la Unidon — Camara de Diputados:
http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio. Sitio consultado en agosto 2010.

-Portal de la Direccion General de Compilacién y Consulta del Orden Juridico Nacional:
http://www.ordenjuridico.gob.mx. Sitio consultado en agosto 2010.

8 publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 5 de febrero de 1917.
™ publicado en la Gaceta Oficial del Distrito Federal el 31 de enero del 2000.
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La Convencion sobre los Derechos del Nifio y la ley federal sobre Derechos de los
Nifilos son de aplicacion nacional, pero cada entidad federativa tiene la facultad de
adaptar estos instrumentos a su entorno y necesidades locales. Como ejemplo de
esta adaptacion, se tomo la ley correspondiente al Distrito Federal, la cual amplia
el grupo de condiciones en desventaja social, ya no sélo a la discapacidad, sino
también a la enfermedad terminal, lo cual resulta novedoso con respecto a las
legislaciones revisadas anteriormente.

Ley General de Educacion.®

El Estado al garantizar constitucionalmente el derecho a la educacion, queda
obligado a prestar servicios educativos para toda la poblacion en nivel preescolar,
en la prestacion de servicios gratuitos a nifias y niflos en condiciones de
desventaja social, maltratados, victimas de delitos, con discapacidad, con
enfermedades terminales o niflas embarazadas, en cuanto a la hospitalizacion,
tratamiento y rehabilitacién. Primaria y en secundaria [aa. 3 y 37]. El Estado debe
tomar medidas para lograr el acceso y permanencia en los servicios educativos,
de manera preferente a los grupos con mayor rezago educativo o que enfrenten
condiciones econdmicas y sociales de desventaja [art. 32]. El sistema educativo
nacional comprende la educacion regular o formal y la educacién especial, que se
impartira de acuerdo a necesidades especificas de la poblacion [a. 39].

Para cumplir con sus actividades, las autoridades educativas prestaran servicios
educativos para atender a quienes abandonaron el sistema regular, que faciliten la
terminacion de la educacion preescolar, primaria y la secundaria. Asimismo,
otorgardn apoyos pedagogicos a grupos con requerimientos educativos
especificos, tales como programas encaminados a recuperar retrasos en el
aprovechamiento escolar de los alumnos o estableceran sistemas de educacion a
distancia [a. 33].Dentro de este objetivo de combatir el rezago educativo o atender
a quienes han abandonado el sistema escolar, podria contemplarse a los nifios
hospitalizados.

Reglamento de la Ley General de Salud en materia de Prestacion de
Servicios de Atencién Médica.®

El articulo 137 sefiala que cualquier establecimiento en que se lleven a cabo
actividades de educacion especial, rehabilitacion de invalidez somatica e invalidez
psicolégica, se regira por las Normas Técnicas que emita la Secretaria de Salud.
lo l6gico seria pensar que se refiere a las Normas Oficiales Mexicanas (NOM’s),
gue son ordenamientos obligatorios a nivel federal que regulan aspectos técnicos
puntuales, estableciendo especificaciones, atributos, directrices, caracteristicas o

8 bublicada en el Diario Oficial de la Federacién el 13 de julio de 1993.

! publicado en el Diario Oficial de la Federacién el 14 de mayo de 1986.
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prescripciones aplicables a un producto, proceso, instalacion, sistema, actividad,
servicio o método de produccién u operacion.®

Las NOM’s que podrian resultar aplicables en relacion a la educacion especial, no
contienen aspectos especificos ni sobre este tipo de educacién, ni mucho menos,
sobre la educacion de nifios hospitalizados; por esta razén tendrian que ser
revisadas o ser emitida una NOM especifica sobre el tema:

Norr‘gsa Oficial Mexicana NOM-031-SSA2-1999, Para la atencion a la salud del
nifio.

Norma Oficial Mexicana NOM-233-SSA1-2003, Que establece los requisitos
arquitectonicos para facilitar el acceso, transito, uso y permanencia de las
personas con discapacidad en establecimientos de atencién médica ambulatoria y
hospitalaria del Sistema Nacional de Salud.®*

Norma Oficial Mexicana NOM-009-SSA2-1993, Para el fomento de la salud del
escolar.®®

INSTRUMENTOS DE CARACTER DEONTOLOGICO.®

Codigo Bioética de la Secretaria de Salud

Cédigo de Conducta para el Personal de Salud

Estos instrumentos fueron emitidos por la Secretaria de Salud Federal para guiar
la conducta del personal médico con respecto a sus colegas, al paciente, a los
familiares del paciente y a la propia institucion. El Unico precepto en el que se
sefala alguna consideracion especifica con respecto a los nifios, es el Numeral 32
del Cdédigo de Bioética, en el que se reconoce el derecho por parte del nifio a
aceptar esta estrechamente vinculada a los derechos a ser informado y a otorgar
consentimiento, que en el caso del nifio, se tratan de derechos aplicados de
manera gradual, de acuerdo al estado de madurez que tenga el menor de edad
para tomar la decision.

Reglamento Interior de la Secretaria de Salud.®’

Aunque dentro de la estructura de la Secretaria de Salud existe el Centro Nacional
para la Salud de la Infancia y la Adolescencia [art. 47 Reglamento], no es éste
quien instrumenta programas de atencion a los nifios en hospitales, sino que lo

82 Ley Federal sobre Metrologia y Normalizacién, publicada en el Diario Oficial de la Federacion el
1°de julio de 1992.

& publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 9 de febrero de 2001
8 publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 9 de febrero de 2001
8 Publicada en el Diario Oficial de la Federacién el 3 de octubre de 1994.

8 Emitidos por la Secretaria de Salud en 2002.

87 Publicado en el Diario Oficial de la Federacioén el 19 de enero de 2004.
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hace la Direccidon General de Promocion de la Salud, la cual contempla el
programa de Sigamos Aprendiendo en el Hospital.

SECRETARIA DE EDUCACION PUBLICA Y SECRETARIA DE SALUD
Programa: Sigamos Aprendiendo... en el Hospital.

Tiene como objetivo principal que los niflos, nifias y adolescentes que se
diagnosticaron con alguna enfermedad cronico degenerativa, que requieren de
periodos prolongados de hospitalizacion, continden con su educacion basica. Asi
también, promover la reintegracion de los pacientes que son dados de alta a sus
escuelas debidamente actualizados y atender adultos que no han terminado sus
estudios de primaria o secundaria.

Dentro de la Direccion General de Innovacion y Fortalecimiento Académico de la
Administracion Federal de Servicios Educativos en el Distrito Federal de
Secretaria de Educacion Pdublica, se encuentra el Centro de Investigacion
Asesoria en Pedagogia Hospitalaria, el cual establece vinculacion con la
Secretaria Salud en la implementacion de Sigamos Aprendiendo en el Hospital.

En México se han logrado muchos avances en materia de pedagogia hospitalaria
como se puede ver en este capitulo se cuenta con las bases suficientes para
sustentar el marco juridico y legal para la proteccién de los derechos del nifio
enfermo crénico hospitalizado, hasta el momento no hay ninguna ley en especifico
en México que proteja los derechos de los nifios enfermos cronicos.

El siguiente capitulo trata de la actuacion pedagdgica hospitalaria actualmente, de
las Aulas Hospitalarias, y de la atencidén educativa domiciliaria.
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CAPITULO V.
ACTUACION PEDAGOGICA HOSPITALARIA.

5.1 Avances de la Pedagogia Hospitalaria en México.

En el sexenio del Licenciado Vicente Fox Quezada, en marzo 9 del 2005 se dio
inicio al programa “Sigamos aprendiendo en el Hospital” para la atencion
educativa de los nifios hospitalizados en un convenio con la Secretaria de
Educacion Pdublica, Desarrollo Integral Para la Familia, Instituto Nacional de
Educacién Para Adultos, Secretaria de Salud, junto con el ambito empresarial, se
unieron esfuerzos para disminuir el rezago educativo que se detecto en los
hospitales. El servicio de PH se inicio en el afio 2005, dando sus servicios en cinco
hospitales de tercer nivel y ocho docentes, y en el afio 2006 la secretaria de Salud
organizo un Seminario Internacional titulado “Inclusion educativa para nifios , nifias
y jévenes hospitalizados y que viven con enfermedad.” Y es asi como comenzé en
México a promoverse esta disciplina de La Pedagogia Hospitalaria.

En la actualidad La Administracion Federal de Servicios Educativos del Distrito
Federal, Direccion General de Innovacion y Fortalecimiento Académico Direccion
de Salud y Seguridad en las Escuelas de la SEP, cred un centro de Investigacion
y Asesoria en Pedagogia Hospitalaria, en octubre del 2008, iniciando con un
Primer Diplomado en Pedagogia Hospitalaria y en el afio 2010 se realizo el Primer
Congreso Latinoamericano y de El Caribe. “La Pedagogia Hospitalaria hoy:
politicas, ambitos y formacion profesional’, con la finalidad de promover la
profesionalizacion y formacién continua..28Actualmente el centro de Investigacién y
Asesoria en PH de la SEP esta encaminando sus esfuerzos para la insercién de
la materia optativa en Pedagogia Hospitalaria en las instituciones de educacién
superior publicas y privadas en el distrito federal

Actualmente se brinda el servicio de PH en el Distrito Federal contando con:

¢ 15 hospitales.

¢ 9,000 alumnos (al 2012).
¢ 25 profesores.

¢ 23 aulas hospitalarias.

¢ 3 niveles educativos.

8 Datos proporcionados por el Centro de Investigacion y asesoria en Pedagogia Hospitalaria del documento
de Planeacion estratégica .pag. 13
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Como se puede observar en el mapa estos son los hospitales que prestan
el servicio en pedagogia hospitalaria siendo insuficiente el personal docente
para dar un servicio de calidad educativa, en las cifras se ve reflejada la

Mapa proporcionado por ADMINISTRACION FEDERAL DE SERVICIOS EDUCATIVOS EN EL
DISTRITO FEDERAL DIRECCION GENERAL DE INNOVACION Y FORTALECIM.IENTO
ACADEMICO. Por el centro de investigacion y asesoria en pedagogia hospitalaria En el documento
(2010). Programa de pedagogia Hospitalaria
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necesidad de incrementar, formar y capacitar pedagogos hospitalarios, por
lo que es necesario el vinculo con instituciones de nivel superior que
impartan las licenciaturas en Educacion, para generar acuerdos, convenios,
modificaciones curriculares, que permitan la formacién profesional y asi
poder brindar conocimientos tedrico metodologicos y herramientas,
estrategias, a los profesionales en la educacién para el ejercicio de la
docencia hospitalaria en la intervencién educativa.

La finalidad de formar pedagogos hospitalarios, da respuesta a las exigencias de
brindar educacion a todos de acuerdo a:

e El Articulo 3° constitucional.®

e El informe mundial de educacion de UNESCO: El derecho a la educacion:
haciendo educacién para todos a lo largo de la vida.**

e Proyecto regional de educacion para América Latina y el Caribe: Educacion
de calidad para todos: un asunto de derechos humanos.®

Con base a estos indicadores se retoma la importancia de brindar educacién a los
nifios con enfermedades cronicas en los hospitales de Tercer Nivel y la necesidad
de formar profesionistas en Pedagogia Hospitalaria.

% Todo individui tiene derecho a recibir
educacion://biblioteca.coqcyt.gob.mx:8080/salud/docs/contenido/l1art3.pdf 5 de diciembre 2 de diciembre
2009

1 Educacion inclusiva for_all/dakfram_spa.shtml. Ministerio de Educacién en Per. 7 de diciembre del
2009

% politicas estrategias y planes nacionales. http://portal.unesco.org/geography/es/ev.php-
URL_ID=7705&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.htmlUNESCO 18 de diciembre 2009
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5.2 Aulas Hospitalarias.

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 surgio 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
tuberculosis, creando para ellos las denominadas “Escuelas al Aire Libre”.

Pero, seria hasta finales de la Segunda Guerra Mundial cuando la escuela se
introduce de forma definitiva en los hospitales franceses, con la creacion de los
primeros puestos de ensefianza en los hospitales, se vio reflejada con el decreto
del 23 de julio de 1965, por lo que era obligatorio dar atencién escolar a los nifios y
adolescentes atendidos en los establecimientos sanitarios especializados, casas
de cultura, casas de salud. Desde entonces las medidas tomadas por los
diferentes gobiernos franceses han ido encaminadas a lograr la integracion
escolar de los nifios con algun tipo de minusvalia.

En Espafia el funcionamiento de las Aulas Hospitalarias fue mas tardio, sin
embargo esta actuacion a nivel particular en algunos hospitales ha venido siendo
habitual desde hace mas de treinta afios, a través de la iniciativa de algunos
profesionales ajenos a la escuela (enfermeras, auxiliares, celadores), que
posibilitaron mas tarde la llegada de maestros a hospitales, que dieron un nuevo
enfoque a la atencion del nifio hospitalizado.

En este sentido destaca el Hospital Nacional de Parapléjicos, de Toledo, que en
1974 puso en marcha y cred cinco aulas con la Unica intencion de atender las
necesidades educativas de los nifios ingresados, actualmente Espafia se ha
perfilado junto con Francia, Canada e lIsrael, en paises a la vanguardia en lo
referente a la pedagogia hospitalaria y aulas hospitalarias, siendo Espafia el Unico
pais que ha legislado sobre este asunto, dando garantias al nifio hospitalizado en
todo lo referente a su educacién. %

Caracteristicas generales de las aulas hospitalarias:

La importancia del contexto donde se desarrolla el proceso educativo de los nifios
es fundamental. Las aulas hospitalarias poseen determinadas caracteristicas que
hacen que la actividad a desarrollar en ellas sea, en cierto modo, diferente: se
encuentran ubicadas dentro de un centro hospitalario y dirigidas a nifios que
sufren diversos tipos de patologias.

% Guillen, M .,y Mejia A. (2002). Actuaciones educativas en Aulas Hospitalarias. (p.27) Madrid.: Narcea.
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Es por esta razon por la que el aula debe ser un espacio abierto y flexible, atento
Gnicamente a las necesidades del nifio hospitalizado, donde pueda acudir
libremente, con la posibilidad de que siempre que requiera asistencia médica
pueda ausentarse, para mas tarde volver de nuevo a reincorporarse a sus tareas
escolares.

La actuacion, por otra parte, de los maestros y maestras que trabajen en estas
aulas debe de tener en cuenta todas las circunstancias que rodean al nifio
hospitalizado: angustia, ansiedad, desmotivacion, aburrimiento, etc., de ahi la
importancia de emplear una serie de técnicas encaminadas a fomentar en estos
nifos su creatividad, el perfeccionamiento de sus destrezas, habilidades y
capacidades manipulativas, asi como la utilizacion de las nuevas tecnologias

Otro de los aspectos de gran interés en estas aulas es la creacion de un clima
propicio para el intercambio de experiencias entre los diferentes alumnos
hospitalizados, no ya soélo dentro del aula sino también durante el tiempo que pasa
en el resto de dependencias compartidas del hospital: los pasillos, la sala de
juegos o en sus habitaciones, procurando que sienta lo menos posible la lejania
de su ambiente familiar y social.

Asimismo y gracias a las nuevas tecnologias se intenta relegar a un segundo
plano la soledad y el aislamiento que sufre el nifio hospitalizado comunicandose a
través de Internet con otros nifios de otros hospitales con problemas iguales o
parecidos a los suyos; con sus comparieros del aula de referencia, etc.

La actividad educativa se lleva a cabo de varias maneras, siendo las mas
comunes dos: la asistencia al aula por parte del alumno, siempre que éste se
encuentre en condiciones fisicas para desplazarse hasta ella; o, bien, en su propia
habitacién, cuando su estado de salud aconseja que sea el profesor el que se
desplace hasta ella. La finalidad, en ambos casos, es siempre la misma: evitar o
reducir en lo posible las consecuencias negativas que su estancia en el hospital
les puede causar tanto a nivel educativo como personal, especialmente, en los
casos de los nifios que estdn mas tiempo hospitalizados, por padecer una
enfermedad cronica.

En estas actuaciones se tiene siempre muy presente otros dos componentes
fundamentales en todo este proceso educativo y sin los cuales dificilmente la
actuacion del maestro del aula podria desempenfiar su labor plenamente, son los
padres y el personal sanitario: médicos, enfermeras, auxiliares, etc.

La relacion con los padres ha de ser diaria y permanente, ya que son ellos, junto
con sus hijos, los primeros en orientar al maestro sobre el nivel educativo de
estos, al mismo tiempo que sirven de nexo de unidn entre el colegio y sus tutores
con el aula hospitalaria. En cuanto al trato con el personal sanitario (médicos,
enfermeras) ha de ser también diario, siendo considerada su labor como
imprescindible ya que es necesario que apoyen y estimulen al nifio para que asista
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al aula hospitalaria cuando le es posible; ellos se convierten en el primer
transmisor de la informacion referente a cada nifio que ingresa en el hospital o los
cambios que se produzcan en el animo o en la salud, asi el contacto con el
personal médico, ya que son ellos en definitiva, quienes determinan si deben
acudir o no al aula y si conviene, o por el contrario, que se les atienda en su
habitacion.

5.3 Modelo de actuacion educativa en aula hospitalaria.

Como cualquier espacio educativo, se debe organizar la actuacion a seguir en el
modelo de actuacion del aula hospitalaria siguiendo el siguiente esquema.®*

Contextualizacion
Objetivos
Contenidos
Actividades
Metodologia
Evaluacion
Recursos.

ONOORWNE

1. Contextualizacion.

La premisa fundamental en la que se basa cualquier actuacion hospitalaria parte
de que el nifio al que va dirigida, tiene una serie de condicionantes, como son su
enfermedad, que esté alejado de su ambiente familiar, lejos de sus amigos y no
siempre en las mejores condiciones fisicas para ir al aula.

Esta actuacion va dirigida a varios grupos y son los siguientes:

¢ Niflos de corta hospitalizacion (menos de 15 dias).

¢ Nifios de una hospitalizacién media (entre 15 dias y un mes).
¢ Nifios de larga hospitalizacién (mas de un mes).

¢ Nifios atendidos en el Hospital de Dia.

¢ Niflos encamados que no pueden desplazarse al aula.

Guillen , M, y Mejia A.. (2002).Actuaciones Educativas en Aulas Hospitalarias. (p. 78 ) Editorial: Nancea..
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La actuacion sobre estos nifios debe basarse en el proyecto de trabajo que cada
uno de ellos realice en su centro de origen, por lo que la labor de coordinacién con
estos centros ha de ser continua, bien directamente acercandose hasta el centro o
bien a través de la utilizacién de las nuevas tecnologias, medio muy eficaz por la
rapidez en la que puede llegar hasta el maestro del aula hospitalaria la informacion
precisa de cada uno de los nifios hospitalizados.

En esta labor no se puede olvidar a los padres, quien en ocasiones se pueden
convertir en vehiculos transmisores de esta informacion, al mismo tiempo que
puede desarrollar una perfecta labor de coordinacion entre el centro de su hijo y el
aula del hospital, sin olvidarnos, de la importante funcion orientadora que en un
primer momento puede aportar sobre las caracteristicas escolares y personales de
éste.

Asi pues se podria decir que las actuaciones irian dirigidas a:

¢ El nifio hospitalizado o convaleciente.
e Las personas que influyen en la vida y en la educacion del nifio: padres,
maestros, tutores, personal sanitarios, amigos, comparieros, etc.

2. Objetivos.

Los objetivos que se deben plantear han de tener un marcado caracter educativo-
formativo, entendiendo por esto a la puesta en marcha de actuaciones dirigidas a
qgue el nifio no sélo alcance, los objetivos propiamente pedagdgicos, que vienen
determinados ya por su propio centro de referencia, sino que se le debe preparar
para superar otras situaciones que a lo largo de su estancia en el hospital va a
vivir, como es el identificar y superar los efectos sicolégicos producidos por la
enfermedad; el saber aprovechar el tiempo libre en el hospital; compartir sus
experiencias con otros nifios; prepararle para su vuelta al colegio; teniendo en
cuenta estas situaciones se nos plantea un gran objetivo, un objetivo general que
se puede enunciar asi:

Como objetivo general:
Proporcionar atencion educativa hospitalaria a los nifios que por
causa de una enfermedad se ven obligados a pasar largos periodos
de tiempo en un hospital.

Como objetivos particulares se pueden enumerar los siguientes:

e Continuar, siempre que las condiciones de salud lo permitan, el
curriculum establecido con caracter general en el nivel
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correspondiente a cada nifio hospitalizado, realizando en caso
necesario las oportunas adaptaciones curriculares.

Alcanzar la consiguiente coordinacion entre el aula hospitalaria y
el centro de procedencia del alumno.

Facilitar la integracion del nifio en su nivel de escolarizacion en el
momento en que se produzca el final de su periodo de
hospitalizacion, afianzando su seguridad a través del proceso
educativo desarrollado en el aula hospitalaria.

Aminorar el retraso escolar en las areas curriculares ocasionado
por la ausencia al centro escolar durante el tiempo de
hospitalizacion a través de la continuidad de las actividades
escolares.

Conseguir, a través de las diferentes areas curriculares que el
nifio sea capaz de valorar y situar correctamente las dimensiones
reales de su enfermedad, evitando que se produzcan procesos
de angustia y aislamiento.

Facilitar la integracion y comunicacion del nifio hospitalizado con
pacientes de sus mismas caracteristicas, para alejarlo del
aislamiento que pueda producirle su dolencia.

Estimular la asistencia al aula hospitalaria y su participacion
dentro de ella.

Desarrollar su creatividad presentando alternativas pedagdgicas
que permitan la expresion y liberalizacion de sus conflictos
psicoldgicos.

Fomentar las técnicas artisticas en el nifio, para que a través de
ellas aumente su rendimiento escolar.

Utilizar los medios tecnoldgicos (Internet) para favorecer el
desarrollo afectivo, social y comunicativo de los alumnos.

Estos objetivos se dividen en, en tres blogues: pedagdgicos, psicolégicos y

sociales.
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Pedagogicos:

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 presenta cada nifio.

Deben establecerse las medidas necesarias para que el nifio pierda lo
menos posible, el contacto con sus compafieros, tutor, etc. Del centro de
origen.

Debe procurarse mantener viva la inquietud por aprender y ejercitar el habito
de trabajo.

Hay que favorecer la ocupacion constructiva del tiempo libre, mediante
actividades estructuradas que contribuyan al desarrollo integral del nifio.

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

Se han de organizar actividades terapéuticas y especificas en casos
concretos.

Psicoldgicos:

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

Con la informacién adecuada y respondiendo a las inquietudes e intereses
del nifio se aclararan, con un lenguaje sencillo, todas aquellas dudas que
pueda plantear acerca de su patologia.

Objetivos Sociales:

Crear un ambiente de humanizacion en el hospital, basado en relaciones de
confianza y seguridad.

Crear y dar origen a distintas situaciones de relacién, en el aula. Que

favorezcan las relaciones interpersonales entre los distintos nifios ingresados
en el centro hospitalario.
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3. Contenidos.

Los contenidos a desarrollar en las aulas hospitalarias se dividen en: contenidos
propios de curriculo (dependiendo del nivel educativo del nifio hospitalizado),
contenidos especializados de las aulas hospitalarias.

o Los contenidos propios del curriculo escolar, refiere a ponerse en contacto
con los padres y centros de origen, asi como hacer una evaluacion para
saber cudl es el nivel del nifio y poder continuar su proceso de aprendizaje
normalmente atendiendo a los contenidos establecidos por el curriculo para
ese nivel.

Los contenidos especializados de las aulas hospitalarias, refieren a:

o La valoracién de la enfermedad como un proceso que no tienen que ser
angustioso ni de aislamiento.

La comunicacién con otros nifios hospitalizados.

El tiempo de hospitalizacibn como un tiempo positivo y creativo

La educacion artistica: creatividad, técnicas.

Los medios tecnolégicos como recurso, social y comunicativo.

4. Actividades.

El desarrollo de las actividades en un Aula Hospitalaria partira siempre de una
premisa fundamental, el seguimiento del curriculum establecido con caracter
general en el nivel de referencia de cada nifio hospitalizado, limitandose el
profesor de cada una de estas aulas a realizar las oportunas adaptaciones
curriculares.

El programa de trabajo debe ser el marcado por el propio colegio de origen del
nifio, de tal manera que pueda seguir el ritmo de una clase normal, si su salud se
lo permite. Ahora bien, eso no debe suponer un obstaculo a que en las aulas
hospitalarias se apoyen aquellos procesos educativos tendentes a potenciar la
creatividad de esos alumnos y que van muy relacionados con la intensificacién de
las actividades de Expresion Artistica, considerando que todo tipo de manualidad
va acompafnada de una serie de disposiciones por parte del alumno:

e Concentracién y aumento de la autoestima.

¢ Relajacion, para mantener el equilibrio emocional.

e Fomento de la creatividad y el sentido artistico y cromatico.
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e Perfeccionamiento de la habilidad manual.

La ejecucion de las actividades que se llevaran a cabo en esta aula se realizaran
parte de forma individual y parte en equipo. En este sentido se potenciaran todas
aguellas actividades que conlleven realizar un trabajo en comudn, ya que la
cooperacion entre los nifios y, especialmente, entre los que estan hospitalizados
es fundamental para su integracion dentro del espacio hospitalario.

Asimismo, es fundamental en el desarrollo de estas actividades la utilizacion de
las nuevas tecnologias, que se han convertido en los Ultimos afios en un agente
motivador de primer orden.

Las actividades a realizar dentro del aula se pueden agrupar:

e Segun el momento de aplicacion,
e segun el contenido de las mismas,
e segun la forma de realizacién.

Segun el momento de aplicacion:

e - Actividades de iniciacion. Entendidas éstas como aquellas actividades de
marcado caracter ludico y de toma de contacto con el nifio hospitalizado.

e - Actividades de desarrollo. Entendidas éstas como aquellas actividades
que buscan la consecucion de los objetivos propuestos a raiz de la toma
de contacto, tanto con el alumno, como con el profesor-tutor del centro de
origen, con el facultativo correspondiente y padres, etc.

¢ - Actividades de evaluacion. Serian aquellas que coinciden con el momento
previsto como el final del periodo de hospitalizacion, donde se valora el
grado de consecucidn, el grado de integracion, su adaptacion, su nivel de
relaciones interpersonales, su conocimiento y aceptacion de la
enfermedad, etc.

Segun el contenido de las mismas:

e -Actividades curriculares. Dirigidas a la continuidad del proceso de
aprendizaje-ensefianza conforme a los criterios generales para el disefio y
evaluacion del plan de trabajo individual.

e -Actividades formativas, Dirigidas a mejorar la situacion personal,
psicoafectiva y social del nifio enfermo hospitalizado.

¢ -Actividades complementarias y extraescolares. De apoyo, ampliacién a la
tarea escolar.
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Segun la forma de realizacion:

¢ -Actividades individuales: las realiza el propio nifio de forma individual, bajo
la orientacién y el control del maestro.

e - Actividades de caracter grupal. Las realizan un grupo de nifios que no
tienen por qué ser del mismo nivel educativo y donde se ponen en juego,
entre otras, las habilidades de comunicacion, capacidad de interrelacion,
etc.

A continuacion se enumeran una serie de actividades tipo, que se pueden realizar
siguiendo las pautas anteriores: juegos educativos, fichas de autoaprendizaje,
desarrollo, manualidades, usar software educativos, talleres (artisticos, de lectura
de teatro, etc.), biblioteca, contacto con otras aulas hospitalarias, con el centro de
origen del nifios, visitar las diferentes dependencias del hospital, participar con
otras organizaciones o0 asociaciones, etc.

5. Metodologia.

Llegado el momento de adoptar determinados criterios metodoldgicos se tendra en
cuenta, como punto de partida, la especial situacion en la que se encuentra el nifio
hospitalizado: alejado de su ambiente familiar, pero con las mismas inquietudes y
el mismo proceso educativo que cualquier otro nifio escolarizado y teniendo en
cuenta que la base de este trabajo sera la propia programacion del aula de origen
de cada nifio. De ahi que los criterios metodoldgicos a seguir sean los siguientes:

Globalizadores

Las distintas actividades programadas deben partir de un criterio
globalizador, en el que los contenidos se estructuren en torno a unos ejes
muy concretos, que partan del propio medio hospitalario en el que los nifios
se mueven. El aula se debe convertir, de esa manera, en un lugar en el que
confluyan los recursos que aporta el nifio de su centro de origen, con los
propios del Aula Hospitalaria.

Personalizados

La atencion que reciba cada nifio ha de ser personalizada, adecuada a la
edad y a su nivel escolar, asi como a sus condiciones afectivas y de salud. El
Aula Hospitalaria se adaptara a la programacion establecida en el centro de
origen de cada uno de los nifios hospitalizados limitandose ésta, en todo
caso, a adaptar aquellas tareas curriculares que considere oportunas.
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Participativos

En todo este proceso sera de vital importancia, como ya quedo reflejado en
otro apartado, la relacion que se debe de tener con otros agentes dentro de
este proceso educativo en el que se va a ver inmerso el nifio en el hospital y
su participacion en aras de alcanzar los objetivos establecidos.

En primer lugar, las familias, que se convertiran en el primer nexo de union
con el centro de origen del nifio, no sélo para informar acerca de la evolucion
escolar de su hijo, de cédmo se enfrenta al trabajo diario, etc., sino que
ademas es la primera persona que ofrece informacién directa de cual es su
estado de animo.

En segundo lugar, el personal sanitario, que son los encargados de ofrecer
informacion técnica, relacionada con la salud del nifio y acerca de si es
oportuna su asistencia a clase o, por el contrario, se le aconseja que se
guede en su habitacion y reciba la atencién escolar en ella.

Por ultimo, los profesores del centro de referencia del nifio, en especial de su
tutor, ya que de ellos se obtendra la primera informacion acerca del
rendimiento escolar del nifio y cdmo debemos proceder durante su estancia
en el hospital.

Significativos

El profesor del aula hospitalaria tendra muy en cuenta a la hora de
comenzar el trabajo con los nuevos alumnos la construccion de
aprendizajes significativos, donde se tenga muy en cuenta tanto los
conocimientos aportados por el nifio al llegar al hospital como los nuevos
conceptos recibidos en el aula hospitalaria.

En este proceso es muy importante las interrelaciones que se puedan dar
entre el alumno y el profesor, de ahi la necesidad de que la comunicacion
entre ambos sea fluida y de que exista en el aula un ambiente distendido, en
el que el alumno se encuentre feliz y relajado, sin tensiones ni angustias y
donde se sienta valorado y querido no por su enfermedad, sino por ser una
persona.

Motivadores

Con el fin de que las actividades propuestas sean mas interesantes y mas
faciles de alcanzar para el alumno, el maestro del aula debe poner a
disposicion de éste todos los medios precisos, tanto los recursos plasticos
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como los intuitivos. De esta manera el nifio se encontrara mas motivado y
con ganas de asistir al aula a continuar con normalidad sus tareas escolares.

Socializadores

Del mismo modo, se debe de atender la necesidad de socializacion que todo
nifio tiene, incluso en los momentos en los que esta apartado de su medio
social mas proximo: su familia, sus amigos, etc. Es en esos momentos
cuando mas se debe de prestar atencion a las actividades en grupo, cuyo fin
no es otro que lograr la comunicaciéon y amistad entre los nifios ingresados.

Flexibles

Por altimo, y dada la situacion tan especial en la que se encuentran los nifios
en estas aulas, enfermos y lejos de su ambiente, asi como la diversidad de
cursos y edades a los que va dirigida esta actuacion, los criterios
metodoldgicos utilizados seran flexibles, ajustando las actividades al ritmo de
trabajo de cada uno de ellos.

6. Evaluacion

Al igual que en un centro escolar mas la actividad educativa del aula hospitalaria
se debe llevar a cabo la evaluacion de los alumnos. Sin embargo, en muchas
ocasiones esto no va a resultar nada facil dado el caracter de los nifios ingresados
ya que en algunos centros hospitalarios la mayoria de éstos son de corta 0 media
estancia. No obstante y a pesar de las dificultades expuestas para establecer unos
criterios de evaluacién ésta se llevara a cabo, partiendo del trabajo diario de cada
uno de los alumnos, teniendo en cuenta los objetivos especificos que han de
conseguir y que quedaron fijados con anterioridad.

Partiendo de esta premisa y teniendo en cuenta las especiales circunstancias del
nifio hospitalizado, el maestro del aula hospitalaria concedera una jerarquia
mayor, a la hora de evaluar, a la importancia que de su propio trabajo tenga el
nifio, de forma que sepa autoevaluar, con la ayuda del profesor, aspectos como su
asistencia a clase, su rendimiento dentro de ella, etc. Asimismo, se reforzara cada
uno de sus logros, mientras que se minimizaran los errores cometidos, tratando,
con todo ello, de motivar al nifio para la consecucion de todas las actividades que
durante su estancia en este Aula se le planteen.

El proceso evolutivo de cada nifio, en especial de aquellos que vayan a estar

ingresados durante un tiempo mas prolongado, debe pasar por las siguientes
fases:
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Evaluacién inicial:

Recogida de datos que nos proporcione la informacién necesaria para conocer la
situacion de partida de cada nifio. En esta primera toma de contacto se tendra
muy en cuenta la informacién proporcionada por los padres y familiares de cada
nifio, que se hara de forma oral y si fuera preciso, porque la enfermedad del nifio
requiera una estancia en el hospital mas prolongada entonces seria el profesor-
tutor del nifio el encargado de dar a cada profesor las pautas a seguir. Este primer
contacto permitird seleccionar el tipo de tareas a realizar y que, sin duda, se
confirmaran a partir de la realizacion de las primeras tareas propuestas.

Evaluacion del proceso de aprendizaje:
Tendr& un carécter continuo y formativo.
Evaluacion final:

Se emitir4 por escrito cuando se dé el alta al nifio, y cuyo principal objetivo sera el
de dar informacién al profesor-tutor sobre la programacién seguida con el alumno
durante la hospitalizacion y sobre todos aquellos datos de caracter cualitativo que
se consideren pertinentes para situar correctamente al tutor respecto a su alumno.
Este informe se emitir4 sobre aquellos nifios cuya permanencia en el hospital sea
muy prolongada.®®

En todo este proceso y en los casos de aquellos nifios que requieran un periodo
de hospitalizacion mas prolongado el maestro del aula hospitalaria estard en
permanente contacto con el profesor-tutor del centro de origen de estos nifios,
para que las actividades realizadas en el aula sean conocidas y avaladas en todo
momento por dicho tutor. De esta manera, la vuelta del nifio a su colegio, desde el
punto de vista escolar, se dara en un marco de tranquilidad y sin sorpresas
desagradables., y la evaluacién debe tener validez oficial.

7. Recursos:
Como ya se menciono, los recursos de estas aulas pueden ser en cuanto a:

e Espacio especifico para el aula.

e Personal especifico (educadores, maestros y profesores de
Aulas hospitalarias, familiares, voluntarios).

e Materiales escolares (libros, etc.).

e Dotacién tecnoldgica (ordenadores, Internet, etc.).

5
Guillen M., y Mejia A (2002).Actuaciones Educativas en Aulas Hospitalarias.(p.78) Editorial: Nancea.
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Preparacion del Aula Hospitalaria.

El lugar donde el nifio realizara sus actividades debe ser preparado, con esmero,
ya que se sentira atraido o simplemente, para él no sera un lugar placentero; el
aula hospitalaria debe contar con el material necesario para que el nifio pueda
trabajar, el mobiliario adecuado, los colores de los interiores del aula, y la

ambientacion.

Modelo de Aula Hospitalaria

Espacio de familia Acceso Ciberaula Espacio de informatica

\ B
Espacio infantl \ ,
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Modelo tomado de un aula hospitalaria” Ciberaula” de la fundacion La caxia
en Espafa, cuenta con una é&rea infantil, un espacio familiar un area de
computacién y un espacio de lectura y audiovisuales.*®

) Espacio de
lecturay
audiovisuales

-

Los nifios en las Aulas Hospitalarias hacen distintos tipos de trabajo, es
necesario que cuenten con el material didactico, y con el material de apoyo
para que puedan trabajar.

96
hosphttp://obrasocial.lacaixa.es/StaticFiles/StaticFiles/397ble7¢21fc1210VgnVCM200000128cf10aRCRD/es
[ciberaulas_hospitalarias.pdf. Aulas Hospitalarias LA CAIXA .Espafa.
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5.4 Los Juguetes en el contexto hospitalario.
Los Juguetes en el hospital, material, higiene y desinfeccion.

El vocablo juguete designa “cualquier objeto que se utiliza con un fin distinto al que
esta concebido®, es decir, una caja de cartdn que se convierte en una cueva es un
juguete, con el paso del tiempo y con la industrializacion se generaliza el nombre
de “j%g?;uete” y adquiere el significado de “objeto realizado expresamente para
jugar.

Asi hay que diferenciar entre los distintos tipos de juguetes con los que pueden
jugar nifilos y niflas, desde un objeto cotidiano que se utiliza a modo de juguete
(cajas, telas, piedras y otros materiales del entorno), hasta los juguetes realizados
como tales (aqui cabria diferenciar los juguetes elaborados por el propio nifio o
nifia, o bien por sus familiares con respecto a los fabricados en serie). Tanto en el
uno como en los otros casos entendemos el juguete como un instrumento
mediador del juego infantil, en absoluto indispensable pero si utilizado de manera
frecuente, especialmente entre la infancia occidental, para sus juegos.

Si tenemos en cuenta la funcién que tienen estos objetos, observamos que tiene
una funcidn utilitaria, también una funcion afectiva, una funcién de consumo y una
funcion de adaptacién al entorno e incluso de trasmisién de valores sociales. Pero
ademas tiene una funcién educativa y como prioritaria, tiene una funcién de
entretenimiento o diversion.

Por este motivo, un buen juguete es aquel que destaca por ser en primer lugar,
divertido. El valor ludico, su valor de entretenimiento y diversion son aspectos
fundamentales, un juguete de excelentes materiales que no consigue divertir a los
nifios y nifias no puede calificarse como un buen juguete, un buen juguete debe
estar realizado en materiales resistentes y adecuados.

En este sentido, afirmamos que el juguete debe tener unos requisitos minimos de
calidad material (seguridad, resistencia, envase e instrucciones adecuados, buen
funcionamiento y adecuacion a la edad); ademas debe tener calidad ludica (valor
de uso y versatilidad) y a su vez, requisitos minimos de calidad pedagogica, en
este sentido habria que hablar de potencial educativo, potencial didactico,
potencial terapéutico y valores positivos.

Es importante que el profesor hospitalario seleccione su material didactico cuando
se trate de un juguete, tome en cuenta que este debe estar debidamente
desinfectado, hacerse responsable de su desinfeccion cuando haya terminado de
ocuparlo su alumno, por tal motivo es debe usar materiales que puedan ser

% Costa, M ., y Gonzales R.(2000). El juego y el juguete en la hospitalizacién infantil. (p. 109) Valencia:.
Nau llibres.
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debidamente desinfectados y que no representen ningun riesgo para el nifio o
joven enfermo.

5.5 Preparacion del Aula Hospitalaria, el lenguaje de los colores
en la decoracion de un ambiente de aula hospitalaria.

El ambiente infantil de una Aula Hospitalaria en su decoracién debe ser elegido
cuidadosamente, con esmero conociendo el impacto psicolégico que causan los
colores en las personas, esta demostrado que los colores ejercen alguna
influencia en el comportamiento humano. Los colores pueden influir positiva o
negativamente en nuestro animo a través de las sensaciones que pueden causar.
Cada color posee su propia luz y su propio efecto.

Para decorar un ambiente infantil, vale la pena conocer mas de cerca el lenguaje y
los posibles efectos de los colores sobre nuestro estado de animo, y asi preparar
un ambiente de armonia y bienestar en el Aula Hospitalaria a medida de lo
posible, procurar que para el nifio hospitalizado que tiene que pasar momentos de
tension, angustia y dolor por su enfermedad, su Aula Hospitalaria sea un oasis en
el Hospital, para él y para sus padres, ya que es en este lugar donde podra tener
acceso para poder dar continuidad a su educacion si él y sus padres lo desean y
su padecimiento se lo permite, este es un lugar de formacion educativa, de
interaccién de los nifios enfermos con otros nifios del hospital, y con nifios de otros
hospitales a través del Internet y un lugar donde los padres de los nifios y los
nifios pueden convivir.*®

ROJO: El color rojo tiene un efecto muy poderoso; atrae la atencién visual
inmediatamente. Estimula la accion y puede expresar pasion, emocién agresividad
y peligro. El color rojo aumenta la presién sanguinea y estimula el apetito.

VERDE: El color verde es un color muy elocuente y se le asocia con todo lo que
tenga que ver con la naturaleza, con la fertilidad y con la primavera. Trasmite
seguridad, expansion, y anima el crecimiento emocional, es el color de la
esperanza y expresa naturaleza, juventud, descanso y equilibrio, es apropiado
para la decoracion de un ambiente infantil en tonos pastel y tiene buena luz
natural, en sus tonalidades claras.

AZUL: El color azul tiene un efecto relajante y es el segundo color mas poderoso
después del rojo, en general se asocia con la seguridad fisica y la fuerza, produce
sentimientos de tranquilidad y paz es un color reservado y parece que se aleja,
puede expresar armonia, afecto, amistad fidelidad y amor. Es un color sedante,
disminuye las pulsaciones, baja la presién sanguinea y disminuye el apetito.

98 ., .~
La decoracion y 10s Nif0S www.guia infantil.com/servicios/decoracion/index.htm.20 de febrero 2010
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ROSA: Al color rosa se le asocian caracteristicas femeninas. El color rosa claro
tiene efectos calmantes y relajantes. Es un color que promueve la calma, la
afabilidad y el afecto. El dicho “lo vez todo de color de rosa “refleja finalmente su
significado: ingenuidad, bondad, ternura buen sentimiento, ausencia de todo mal.

ANARANJADO: Es el color del fuego, ha sido escogido como sefal de
precaucion. Puede expresar regocijo, fiesta, placer, aurora, presencia del sol,
atrae la vista estimula el apetito, la conversacion, y la caridad.

AMARILLO: Es el color de la luz. Normalmente el color amarillo amplia el espacio.
Es muy activo y también se le asocia a la precaucién. Irradia siempre en todas
partes y sobre todas las cosas. Es el color del sol, del dia, del optimismo y de la
claridad. Los tonos mas intensos pueden producir ansiedad, no es recomendable
en los ambientes para nifios en colores fuertes y en los bebes esta comprobado
gue lloran mas en habitaciones amarillas.

VIOLETA O PURPURA: Se le considera un color artificial ya que se le encuentra
muy poco en la naturaleza los tonos lila y lavanda son muy femeninos. Expresa
misterio, es un color que expresa autoridad y exclusividad, puede ser adecuado
para ambientes cuando se trabaja con adolescentes, y debe evitarse en las
habitaciones de los nifios y espacios pequefios.

GRIS: Es un color sutil, puede expresar desconsuelo, desanimo, aburrimiento,
definitivamente no es recomendable para trabajar en ambientes en aulas
hospitalarias.

NEGRO: Es lo opuesto a la luz. Es el color de la disolucién de la separacion, de
la tristeza. Puede expresar muerte, noche fin. Las sensaciones positivas pueden
ser la serenidad, nobleza. Es un color que se debe evitar en cualquier ambiente.

COLORES NATURALES: Colores como los de la madera, el ébano, crudo maiz,
beige, etc., pueden ser adecuados para los nifios muy inquietos. Cuando se
presentan en exceso y sin otros toques de color pueden resultar aburridos y
conspiran contra la creatividad.

5.6 Atencion educativa domiciliaria.

Reciben atencion educativa domiciliaria aquella nifia y nifio o adolecente que, una
vez dados de alta en el centro hospitalario, deben permanecer en sus hogares
durante un tiempo mas o menos prolongado por padecer una enfermedad crénica
0 aguda y por este motivo no pueden asistir a clases regularmente viene a ser la
continuacion de la labor previa llevada a cabo en las aulas hospitalarias.

En México se pueden contratar particularmente maestros capacitados para dar
clases particulares a domicilio, pero no hay pedagogos hospitalarios que estén
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capacitados para tratar con nifios enfermos, cada nifio enfermo tiene una
problematica diferente, y su manejo debe ser estudiado por el pedagogo
hospitalario de tal modo que el profesor debe tener conocimientos muy especificos
de como tratar al nifio convaleciente, de su enfermedad y de qué forma repercute
la enfermedad en el aprendizaje, de la psicologia del nifio enfermo, de la manera
de abordar y ayudar a los padres de estos nifios en el proceso de la enfermedad
no es lo mismo trabajar con un nifio que tiene osteosarcoma (cancer en los
huesos), a un nifio que sufre un accidente y estara convaleciente por un largo
periodo de tiempo en su casa y que se sometera a varias cirugias para lograr su
recuperacion que le impidiera recibir el conocimiento, lo contrario a un nifio con
cancer ya que después de la fase critica de el cancer suele aparecer algunos
trastornos en el aprendizaje que pueden ser superados, pero es necesario que el
profesor domiciliario sepa cémo tratar a cada nifio enfermo que sepa y comprenda
las secuelas que puede dejar cada enfermedad en el terreno fisico, del
aprendizaje, psicoldgico y social.

Es este el motivo por el cual es muy importante el darle seguimiento escolar a un
nifio que estara convaleciente en su casa por un largo periodo, ayudandolo, a su
formacién académica y orientandolo para lograr sus metas escolares, y tratando
gue en cuando se reintegre a la escuela tenga los elementos suficientes para
evitar el retraso escolar, esto es un factor que preocupa mucho al nifio, la atencion
educativa domiciliaria puede evitarles el rezago y el estrés que les provoca el tener
que abandonar sus estudios. La educacion es un aspecto muy importante para
lograr que entre los nifios enfermos y los sanos haya las menores diferencias
posibles.®

Origenes de la atencién educativa domiciliaria.

En nuestro pais no hay un registro como tal del comienzo de actividades de
atencién educativa domiciliaria, algunas organizaciones religiosas han dado ayuda
a nifios enfermos, pero la atencion educativa domiciliaria en México no existe
como tal, con un reconocimiento oficial por la Secretaria de Educacién Publica, y
la Secretaria de Salud.

La creacién de los Servicios de Atencion Educativa Domiciliaria surgio a partir de
la década de los 1990 en Europa, en diferentes comunidades autonomas, estos
servicios estan dirigidos a los nifios con enfermedades crénicas que no pueden
asistir a los centros escolares, con el fin de que su proceso de aprendizaje no
guede interrumpido, en las comunidades en las que todavia no se ha puesto en
marcha estos servicios, la atencion educativa domiciliaria corre a cargo de
organizaciones de cardcter altruista (Save the Children, Cruz Roja, etc.), que
intentan paliar estas desventajas.

99
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En Espafia, la primera comunidad autonoma con pedagogos de atencion
domiciliaria fue Asturias en el afio de 1993, mas tarde otras comunidades fueron
introduciendo estos servicios, entre las comunidades de Madrid, con la creacion
de los Servicios de Apoyo Educativo Domiciliario (SAED), el pais vasco que en
1998 cred en Vizcaya el Servicio de Asistencia Pedagdgica Domiciliaria (APD)
compuesto por profesores que se desplazan hasta los centros donde hay algun
caso que requiere su atencion y desde ahi a los domicilios, en Castilla — La
Mancha, con la creacion de los Equipos de Atencién Educativa Hospitalaria
Domiciliaria (EATHD).

En otras comunidades, como Murcia o Andalucia, este tipo de atencion se lleva a
cavo a través de convenios con organizaciones de voluntarios, como Save The
Children con el mismo objetivo de impulsar el programa de atencién domiciliaria a
los nifios con enfermedades cronicas para dar continuidad de su proceso de
aprendizaje.

Save the Children ha diseflado un programa para ofrecer una atencion
socioeducativa domiciliara para nifios de 4 a 17 afios este programa de Atencion
Educativa Domiciliaria incluye a nifios con carencias econdmicas, sociales y
culturales que pueden afectar su bienestar psicoldgico y social, se puso en marcha
desde 1995, y cuando se solicita su colaboracién, la organizacion estudia las
necesidades de cada nifio y valora los aspectos educativos, sociales, psicolégicos
y médicos. Las comunidades autbnomas que tienen voluntarios de esta fundacion
son Andalucia, Castilla, La Mancha, Leo6n, Catalufia, Madrid, Murcia, Cantabria y
la comunidad Valenciana. Estos son los origenes de la atencién educativa
Domiciliaria en Espafia.

Programas de atencion educativa domiciliaria.

La atencion educativa domiciliaria tiene que contar con un programa adecuado, los
principales aspectos pedagdgicos que se deben tener en cuenta son los objetivos,
la metodologia que se deben de seguir para el logro de esos objetivos y las
actividades.

Los principales objetivos de la atencion educativa domiciliaria son:

e Hacer posible el derecho que todo nifio tiene a recibir educacién adecuada
a su edad y a su estado.

e Reducir la ansiedad y los problemas afectivos que surgen en el transcurso
de la enfermedad.

e Mejorar la calidad de vida del nifio.
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e Estimular la participacion de la familia y asesorarla sobre el proceso
educativo de su hijo implicandola para que colabore.

e Facilitar la integracién posterior del nifio al grupo de compaferos cuando
pueda volver a su centro escolar de origen.

Los principales ambitos de actuacion de la atencién educativa
domiciliaria para alcanzar estos objetivos son:

e El ambito psicolégico: Cuya principal funcion es apoyar emocionalmente
al niflo enfermo, creando los medios adecuados para que este sienta lo
menos posible la separacion de sus amigos, de su colegio, etc.

e El ambito educativo: La atencion educativa domiciliaria pretende evitar el
posible desfase escolar, al tiempo que crea los causes apropiados para
gue el nifio siga su curso con total normalidad en su propio domicilio.

e EIl ambito social: creando los medios id6neos para que la comunicacion
entre el nifio y el medio en que vive (pueblo, amigos etc.) no se
interrumpa por causa de la enfermedad.

Metodologia de la Atencion Educativa Domiciliaria.

El pedagogo que se ocupa de esta tarea ha de tener en cuenta una serie de de
criterios metodologicos, a los que debe apegarse con el fin de alcanzar los
objetivos establecidos, que estaran basados en los siguientes puntos.

e La atencion educativa debe ser personalizada mediante la elaboracion de
programas individuales.

e La relaciéon con los tutores y con el centro de origen del nifio que recibe la
atencion domiciliaria ha de ser continua.

e La coordinacién con los profesionales de la salud (médicos, enfermeras,
etc.) y con los Profesores de las Unidades Escolares de Apoyo en las
instituciones Hospitalarias (aulas hospitalarias) también debe ser continua.
En el primer caso porque es necesario disponer de informacion sobre el
estado de salud y limitaciones fisicas del nifio enfermo, para poder trabajar
adecuadamente con él; en el segundo, porque la atencion domiciliaria es
una continuacion de la actividad escolar que se lleva a cavo en un aula
hospitalaria.'®

100 Guillén , M., y Mejia A. (2002). Actuaciones Educativas en Aulas Hospitalarias. Atencién Escolar a
Nifios Enfermos. ( p 109)Madrid :Narcea .
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Actividades. Ademas de las actividades programadas por el centro de referencia
es decir escuela de procedencia, el profesor de atenciéon domiciliaria planificara

otras actividades que complementen las anteriores, dirigidas a potenciar la
creatividad del nifio.
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CONCLUSIONES

Esta investigacion me dio pauta para conocer e involucrarme en el Centro de
Investigacion y Asesoria en Pedagogia Hospitalaria de la Secretaria de Educacion
Publica, lo cual fue muy pertinente, pues me ayuddé en mucho a comprender la
situacion actual de la PH.

Por lo tanto, el fin principal que persigue la PH es encargarse de la educacion del
nifo enfermo y hospitalizado, de manera que no se retrase en su desarrollo
personal ni en sus aprendizajes, y a la vez procurar atender las necesidades
psicoldgicas y sociales generadas como consecuencia de la hospitalizacion y la
concreta enfermedad que padece.

El pedagogo hospitalario debe poseer las competencias necesarias para afrontar
esta problematica educativa en los hospitales, tener en cuenta que su trabajo en el
campo laboral lo desarrolla junto con otros profesionales como doctores,
enfermeras, psicologos, tanatélogos, dominar las Tecnologias de Informacion y
Comunicacion y estar en contacto continuo con los padres y el maestro de la
escuela de origen para poder trabajar de acuerdo con dichos profesionales, con
sus padres, y el profesor de la escuela de origen, y asi favorecer el desarrollo
integral del nifio.

La PH es una rama de la Pedagogia, por cuanto se ocupa de forma especifica de
los nifios, nifias y adolescentes con problemas de salud, cuestién que remite a
necesidades educativas especiales o particulares en circunstancias clinicas.

La Secretaria de Educacion Publica ha asignado a 25 docentes, siendo éstos
insuficientes para atender una demanda de 9,000 alumnos en 15 hospitales y 25
aulas hospitalarias en el Distrito Federal. Por lo tanto, México necesita formar
profesionales en PH capacitados para poder ayudar de una manera eficiente a los
nifos que tienen que pasar por el proceso de alguna enfermedad cronica, y que
tendran que estar largo tiempo hospitalizados o en tratamientos médicos, ya que
por su enfermedad no podran recibir educacion escolarizada.

Es importante informar sobre esta rama de la Pedagogia a los estudiantes de
educacién superior de escuelas publicas y privadas. Por tal motivo la SEP realizé
una investigacion titulada “Plan Estratégico para la Insercion de la Asignatura en
PH en las Instituciones de Educacion Superior Publicas y Privadas en el Distrito
Federal”, la cual ha sido presentada ante las autoridades correspondientes, y
estan en espera de que sea autorizada.
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El estudiante de pedagogia que se interese en la PH podré cursarla mediante la
eleccion de una materia optativa en su plan de estudios.

La SEP, a través del Centro de Investigacion y Asesoria en PH de la Secretaria
de Educacion Publica, se ha percatado de la necesidad de capacitar docentes
para impartir la materia optativa de Pedagogia Hospitalaria.

Esta investigacion contiene informacion para ayudar a los estudiantes interesados
en la PH, por lo tanto ofrece un panorama claro y actual para comprender de qué
manera se ha ido conformando la PH a partir de los trabajos e investigaciones que
se han hecho a nivel nacional e internacional.

Se concluye que es necesario estudiar los procesos psicologicos que enfrenta el
nifio enfermo crénico y el nifio en fase terminal, ya que son informacidén necesaria
para poder ayudar al nifio y a su familia en el proceso de morir, asi como la
intervencion de la Tanatologia pues coadyuva a mejorar la intervencion del
pedagogo hospitalario.

Estudiar los marcos legales de México, América Latina, el Caribe, Europa y
América del Norte en lo referente a la PH, y conocer los avances para la
proteccion del nifilo enfermo crénico y el nifio enfermo terminal, me permitié
detectar la necesidad de que se proteja al nifio en condiciones de vulnerabilidad,
ya que dentro del marco juridico no existe ninguna ley que lo proteja en estas
condiciones de enfermedad.

Detecté la necesidad de crear en el futuro y poder ofrecer a los egresados de la
Licenciatura en Educacién una especialidad en PH, asi como propiciar
intercambios con las instituciones educativas de los paises que ya la tienen como
Chile, Venezuela, Estados Unidos, Israel, Francia, Espafia y Canada.

Actualmente México no cuenta con la atencién domiciliara para que el nifio sea
atendido en su casa si asi lo requiere, ya que muchas veces no podra asistir a la
escuela por las complicaciones propias de su enfermedad, y es necesario atender
estas necesidades. Esto también representaria una fuente de trabajo para los
docentes hospitalarios.

Es necesario promover la investigacion para su difusion, documentacion y registro
gue favorezca su divulgacién académica.

También es importante promover el reconocimiento de Pedagogo Hospitalario en
el catalogo de profesiones.
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Se requiere crear un programa informativo para los docentes y alumnos en las
escuelas publicas y privadas para que se informen qué es la pedagogia
hospitalaria y qué beneficios ofrece en el caso de enfermedades infantiles
cronicas.

El Pedagogo Hospitalario debe brindar el servicio educativo a nivel basico
preescolar, primaria y secundaria en los hospitales de tercer nivel del Sector
Publico y/o Asistencia Privada, trabajar con calidad humana, espiritu de servicio,
respeto a la diversidad cultural, asi como realizar un trabajo multidisciplinario en
equipo, trabajo colaborativo, equidad y compromiso social.
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Enfermedades cronicas, efectos fisicos, psicoldégicos y trastornos del
aprendizaje.

Las necesidades derivadas de las enfermedades cronicas son fundamentalmente
de tres tipos:

e La asistencia médica a fin de favorecer el control del nifio sobre la
enfermedad e informar a los padres de los cuidados que necesita.
e La adaptacion emocional del nifio y la familia a la enfermedad.

Las adaptaciones curriculares para evitar el fracaso escolar.

Para satisfacer estas necesidades (médicas, emocionales y curriculares) se
necesita la colaboracion de equipos multidisciplinares que, coordinadamente, las
atiendan, en el hospital, en el hogar y en el centro docente, con el objeto de
conseguir la plena adaptacion del nifio y la familia a las exigencias de la
enfermedad, un desarrollo social académico y emocional, que pueda proporcionar
al nifio la integracion a su medio de la mejor manera posible.

Enfermedades crénicas. Las enfermedades cronicas son problemas de salud de
larga duracién (la palabra "crénico" proviene del término griego cronos, que
significa tiempo). Cada enfermedad cronica tiene sus propios sintomas,
tratamiento y evolucién. Exceptuando el hecho de que son relativamente
duraderas, las distintas enfermedades cronicas no se parecen necesariamente
entre si en otros aspectos. La mayoria de las personas que padecen
enfermedades cronicas no piensan en ellas mismas como en un "enfermo
cronico”, sino como en alguien que padece un trastorno especifico — como el
cancer, asma, artritis, diabetes, lupus, anemia, hemofilia, leucemia o la
enfermedad concreta que tengan.

Algunos aspectos que caracterizan a los nifios con enfermedades crénicas son:
incapacidad para el desarrollo de una vida normal tener que someterse a largas
hospitalizaciones, ser el centro de atencion de una familia angustiada y tener un
futuro incierto .Las enfermedades cronicas estan presentes durante largos
periodos de tiempo y tienden a no mejorar ni a desaparecer. Los nifios afectados
no suelen hallarse confinados en la cama o en los hospitales, excepto en los
periodos de crisis, cuya amenaza esta siempre presente, incluso con un buen
control. Los tratamientos médicos continuos y la enfermedad pueden afectar el
rendimiento escolar y a su integracién social.***

101 Claudia Grau Rubio (2001) La pedagogia hospitalaria en el marco de una educacién inclusiva. Mélaga.
Aljibe .pag.57.
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Tipos de enfermedades crénicas mas comunes, efectos fisicos psicolégicos
y trastornos del aprendizaje.

Céncer: El cancer no es una enfermedad Unica, se agrupa en una multitud
diferente de procesos clinicos, con un comportamiento absolutamente diferente y
que tiene por caracteristica comdn que son procesos debidos a un crecimiento
incontrolado de los tejidos y oOrganos en los que se originan. Las células
cancerosas poseen la propiedad de invadir, destruir y remplazar progresivamente
los 6rganos y tejidos vecinos, asi como de esparcirse al ser arrastradas por la
sangre o corriente 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 prondstico y tratamiento.

Gracias a los a avances de la medicina ha pasado de ser una enfermedad terminal
(afos 70) a una enfermedad crénica potencialmente curable. En canceres
pediatricos, la supervivencia a los cinco afios del diagndstico se sitta cerca del
70 %.1%

Las necesidades educativas especiales de los nifios con cancer:
Caracteristicas de las necesidades educativas especiales.

Los indices de supervivencia de los nifios enfermos de cancer han aumentado
considerablemente en las Ultimas décadas, gracias a los avances en los
tratamientos médicos. Estos nifios forman una poblacién heterogénea y es dificil
atribuirles caracteristicas Unicas, ya que presentan una gran diversidad de
problemas que afectan de muy distintas formas a sus necesidades educativas.

Algunos nifios tendran grandes limitaciones en su actividad y funcionamiento
intelectual; otros no. Ciertas discapacidades seran permanentes, otras transitorias.
Y en un periodo largo de tiempo la gravedad de la discapacidad puede aumentar,
disminuir o permanecer estacionaria.

Las necesidades educativas especiales de los nifios con cancer, difieren de las de
los nifios con otros déficits. La enfermedad les provoca una disminucién de su
energia y concentraciéon e influye negativamente en su desarrollo cognitivo,
afectivo y social. Asimismo, las enfermedades cronicas difieren en intensidad,
algunas veces, las necesidades educativas pueden atenderse en el aula ordinaria
con ayuda educativa, en el hospital, 0 en casa; otras, necesitaran programas
especificos de educacion especial.

El curso de la enfermedad, los tratamientos y los efectos secundarios son muy
variados y hacen que los nifios estén sujetos a altibajos, estancamientos y

192 Sjlvia Brandalise.MD. (2005) Informacién para el desarrollo de la salud en América Latina. Del cancer
infantil. Revista EIl Hospital .Brasil. pag.28
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retrocesos; por lo tanto, sus necesidades educativas son mas impredecibles que
las de otras deficiencias. La respuesta educativa a estas necesidades debe ser
rapida y flexible, requiere de una coordinacion entre la educacion especial y con
otras disciplinas para su éxito.

Tipos de necesidades educativas especiales.

Las necesidades educativas de los niflos enfermos de cancer son
fundamentalmente de tres tipos:

a) las relacionadas con la asistencia sanitaria, a fin de favorecer el autocontrol del
nifio sobre la enfermedad e informar a los padres de los cuidados que precisa;

b) las relacionadas con la adaptacion emocional del nifio y la familia a la
enfermedad, y

c) las adaptaciones curriculares de acceso para evitar el retraso o fracaso escolar,
asi como las significativas para nifios con secuelas permanentes derivadas de su
enfermedad.

Necesidades educativas especiales relacionadas con la asistencia sanitara.

Las actuaciones en este campo tienen como objetivo favorecer el control de la
enfermedad por parte del nifio y el manejo de aparatos para que sea Mas
independiente; prepararle para las intervenciones quirdrgicas, las pruebas
diagnésticas, la administracion de medicamentos y otros tratamientos; e informar a
sus allegados sobre los cuidados que precisa, y adaptar el entorno a sus
necesidades.

Preparacion para las intervenciones quirurgicas.

Los nifios con tumores solidos son sometidos a cirugia para extirpar el tumor. Una
buena preparacion para las intervenciones quirargicas requiere (Buendia, 1.991):

e Dar al nifio una explicacién sobre la razén de la operacion y los
detalles de la misma, adecuada a su nivel de desarrollo y con la
ayuda de material pedagogico.

e Ayudar a los nifios a expresar los sentimientos e ideas sobre el
hospital y la intervencidon quirdrgica, intentando corregir las
percepciones erroneas.

e Evitar la confusién al llegar al hospital, procurandole un ambiente
calido.

¢ Eliminar los miedos hacia los médicos y el instrumental, favoreciendo
el juego con jeringuillas inocuas y mascarillas, usando mufiecos
como pacientes y simulando ellos mismos una operacion.

e Explicar a los padres la necesidad del nifio de tranquilidad y afecto,
antes y después de la operacion.
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e Que la madre puede acompafar al nifio al quir6fano cuando sea
posible.

e Tolerar las manifestaciones de ansiedad en el nifio y su hostilidad
durante el periodo postoperatorio, en lugar de tratar de suprimirlas.

Preparacion para las pruebas diagnosticas.

Las pruebas diagnosticas (aspiraciéon de médula ésea, puncion lumbar, etc.) y los
efectos de los tratamientos (quimioterapia) constituyen la causa mas frecuente de
dolor agudo en nifios enfermos de cancer.

La aspiracion de médula 6sea consiste en la insercién de una aguja larga en el
hueso de la cadera y la succiébn de una porcion de médula mediante una
jeringuilla, con el fin de obtener y analizar una muestra para confirmar la
enfermedad. Suele ponerse una inyeccién de lidocaina para anestesiar la
superficie de la piel y el hueso, pero esto no reduce el dolor intenso que se siente
al succionar la médula 6sea. En la puncion lumbar se introduce una aguja delgada
entre las vértebras lumbares para tomar una muestra de fluido cerebroespinal o
inyectar algun farmaco que forma parte de la quimioterapia.

El dolor se puede disminuir utilizando farmacos, normalmente opiadceos y
procedimientos psicolégicos como:

e Técnicas fisicas (aplicar calor o frio, masajes, presiéon y vibracion,
ejercicio, cambios de posicion, restriccion del movimiento en zonas
doloridas, estimulacién eléctrica y acupuntura).

e Técnicas de relajacion.

e Hipnosis.

e Técnicas distractoras internas (meditacion, orar, hablarse a si mismo)
0 externas (musica, television, videojuegos, leer, etc.).

¢ Programas de condicionamiento operante.

e Programas cognitivo-conductuales.

e Técnicas de control del entorno.

Preparacion para los efectos de los tratamientos.

Para evitar las nauseas y los vémitos, que provocan la quimioterapia y
radioterapia, se pueden utilizar, ademas de medicamentos y un programa correcto
de nutricion, técnicas psicoldgicas como hipnosis, relajacion, modificacién de
conducta, técnicas distractoras, relajacion de los muasculos gastrointestinales y
estomacales.

La quimioterapia puede producir también anorexia y cambios gustativos. Para
evitar los problemas nutricionales de estos nifios se hacen las siguientes
recomendaciones (Instituto Nacional del Cancer, 1.999):
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Consumir dosis pequenias y frecuentes de comida.

Consumir alimentos ricos en calorias y proteinas.

Evitar las comidas bajas en calorias y proteinas y las calorias huecas
(como las de las bebidas carbonatadas).

Evitar tomar liquidos durante las comidas para no sentirse lleno antes
de tiempo.

Comer en los momentos en los que se sienta mejor.

Utilizar suplementos alimenticios.

Aumentar el apetito mediante ejercicios como caminar o tomando
jarabes estimulantes del apetito.

Afadir calorias y proteinas extra a la comida.

Hacer de las comidas un momento agradable.

Experimentar recetas nuevas, sabores, sazones, especias Yy
diferentes tipos de comidas. Los gustos pueden variar dia a dia.
Evitar olores fuertes en la cocina y en la casa.

La quimioterapia produce un descenso de las plaquetas, impidiendo que la sangre
se pueda coagular (evitar golpes o hemorragias internas y no administrar
aspirinas) y también un descenso de los glébulos blancos (extremar las medidas
higiénicas en la casa, evitar cualquier contacto con enfermedades infecciosas y no
administrar vacunas de virus vivos).

Programas para el control de los trastornos psicoldégicos asociados a la
enfermedad.

La adaptacion a la enfermedad va a depender de la gravedad, de los efectos de los
tratamientos, del nivel de informacién y de la forma en la que la recibe, del apoyo
psicoldgico, social y familiar que reciba y de las caracteristicas personales del

paciente.

Asimismo, el proceso de adaptacion a la enfermedad del nifio y de los padres pasa
por las siguientes etapas:

La etapa de negacidn.- Se caracteriza por incredulidad ante el
diagnastico o pronadstico de la enfermedad.

La etapa de ira.- Se caracteriza por un alto grado de sufrimiento
emocional y por el enfado con el mundo ante una situacion tan
injusta. La ira puede ir dirigida hacia el equipo médico o puede ir
asociada a una crisis espiritual.

La etapa de pacto.- Los padres intentaran cambiar o retrasar el curso
de la enfermedad.

La etapa de depresidon. Las actividades cotidianas dejan de tener
sentido y afloran sentimientos de culpa por no haber puesto remedio
a la enfermedad anteriormente.

Domina un sentimiento de tristeza y sufrimiento emocional.
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e La etapa de aceptacion. Se reconoce la gravedad de la enfermedad,
las posibilidades de curacion y las secuelas, y se implica en los
tratamientos.

Los pacientes oncolégicos sufren trastornos de conducta asociados a la ansiedad y
depresion. Por ello hay que aplicar técnicas psicolégicas para tratar cada uno de
estos trastornos.

Ansiedad.

En los padres y en el nifio enfermo de cancer las pruebas diagndsticas, la espera
de los resultados, los tratamientos, el miedo a las recaidas y los efectos fisicos y
psicoldgicos del tratamiento le producen ansiedad. Las pruebas, que generan mas
ansiedad, son la aspiracion de médula ésea y las punciones lumbares utilizadas
en la leucemia. La hospitalizacion también es una fuente importante de ansiedad;
los efectos emocionales estan provocados por la interrupcién del modo de vida y
separacion de los padres y por los pensamientos y reacciones del nifio sobre la
hospitalizacion y la enfermedad. La hospitalizacion puede provocar ansiedad,
miedo a morir, culpabilidad, sensacion de castigo, ira y resentimiento, conductas
regresivas, disminucién de la autoestima y sentimientos de impotencia.

Los terrores nocturnos, después de una intervencidén quirdrgica se observan en
nifos de 12 a 24 meses y suelen prolongarse un afio mas después de la
intervencidon. Entre los 3 y 5 afios, suelen aparecen reacciones de negativismo,
rabietas, conducta agresiva o destructiva. Los nifios de estas edades parecen ser
los mas sensibles, ya que tienen una mayor dependencia de los padres, falta de
experiencia fuera del hogar e incapacidad para comprender lo que les pasa.

La ansiedad puede estar asociada a efectos de los tratamientos (trastornos del
suefio, problemas de anorexia, falta de apetito, nauseas, vomitos, dolor,
alteraciones del humor) y al mismo tiempo, la ansiedad puede influir en un rapido
desarrollo del cancer.

Para su tratamiento se recomienda:

o Ofrecer al personal sanitario una preparacion psicolégica eficaz para
gue puedan establecer una relacion positiva con los pacientes desde
el momento de ingreso del nifio en el hospital.

o Permitir a los padres permanecer en el hospital mientras el nifio esté
hospitalizado.

o Ofrecerles informacion adecuada a los padres y a los nifios.

o Favorecer que el nifio exprese sus sentimientos, preocupaciones y
contestar a sus preguntas.

o Reducir en la medida de lo posible los efectos de los tratamientos.

122



o Utilizar técnicas psicolégicas como entrenamiento en solucién de
problemas, grupos de apoyo, terapia familiar, hipnosis, técnicas de
relajacion.

Para detectar la ansiedad en los nifilos enfermos de cancer se puede tener en
cuenta los siguientes sintomas y, a su vez, determinar desde cuando han
aparecido (diagndstico, comienzo del tratamiento, etc.), cuando se presentan (por
el dia, por la noche, antes del tratamiento, etc.) y cuanto tiempo le duran:
¢ Se siente tembloroso, nervioso e intranquilo.
e Se siente tenso, atemorizado o receloso.
Evita ciertos lugares o actividades a causa del miedo.
El corazon esta acelerado y le late fuertemente.
Se queda sin aliento al estar nervioso.
Sufre temblores o sudores injustificados.
Tiene un nudo en la garganta y en el estdmago.
Pasea de un lado a otro intranquilamente.
Tiene miedo a cerrar los ojos por la noche por temor a morir mientras
duerme.
Se preocupa por la proxima prueba con antelacion.
¢ Le ha entrado de repente miedo a morir.
e Se preocupa por sentir dolor.

Depresion.

Un porcentaje de nifios enfermos de cancer sufre problemas de depresiéon. La
depresion del nifio y del adulto son dos enfermedades diferentes. Para el
diagnéstico de la depresion del nifio se pueden utilizar los siguientes criterios:
estar tristes y tener una expresion triste y mostrar los siguientes sintomas todos
los dias durante un minimo de 2 semanas (cambios en el apetito, no dormir o
dormir demasiado, mostrarse inactivo o demasiado activo, perder el interés por
las actividades normales, parecer que todo le da igual, estar cansado o tener poca
energia, sentirse inutil, critico de si mismo o culpable, no poder concentrarse, y
estar pensando en la muerte o suicidio).

La depresion es una respuesta de larga duracion y esta asociada al insomnio,
irritabilidad, cambios en los habitos alimentarios y problemas en la escuela y con
los amigos. Los nifios con cancer con secuelas a largo plazo y los mas mayores
suelen presentar sintomas de depresion; los pequefios se muestran ansiosos.

Las técnicas que se utilizan para su tratamiento son: en nifios pequefos, terapia
de juegos; y en mas mayores, terapia de grupo, terapia cognitiva, terapia racional
emotiva, reestructuracion cognitiva, entrenamiento en habilidades sociales etc.
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Adaptaciones curriculares.

El principal problema que tienen los nifios enfermos de cancer es el ausentismo
escolar, por lo que es imprescindible establecer servicios que favorezcan la
continuidad escolar (aulas hospitalarias, ensefianza domiciliaria y adaptaciones
en el centro escolar de referencia). Del mismo modo, habra que establecer un
plan de trabajo individual que contemple la situacion del nifio y los posibles
cambios que se puedan producir. Debe realizarse en colaboracién por todos los
servicios educativos.

Sin embargo, en otros nifios las secuelas de la enfermedad y del tratamiento
puede provocarles importantes dificultades de aprendizaje: es el caso de los nifios
con tumores cerebrales. Las necesidades educativas especiales de estos nifios
son permanentes, en algunos casos graves y estan derivadas de los déficits
sensoriales, motores, intelectuales y afectivos producidos por la enfermedad y su
tratamiento.

Los nifios con leucemia tratados con radiacion craneal y quimioterapia combinada
(tratamiento profilactico del sistema nervioso) tienen secuelas neuroldgicas que se
manifiestan en dificultades de aprendizaje, provocadas por problemas en el
desarrollo del lenguaje, coordinacion motora fina y gruesa, memoria a corto y largo
plazo, y lapsos de atencion. Estas dificultades del aprendizaje se manifiestan en la
lectoescritura, matematicas, audicion y lenguaje.

Adaptaciones curriculares para nifios con tumores intracraneales.

Los nifios con tumores cerebrales necesitaran de tratamientos educativos
especificos para compensar las secuelas neurologicas y las alteraciones
sensoriales, motrices, cognitivas, emocionales y de comportamiento.

Rehabilitacién neuropsicoldgica y neurocognitiva.

Programas de rehabilitacion neuropsicoldégica y neurocognitiva son parte
integrante del tratamiento de los nifios con tumores cerebrales. La rehabilitacion
neuropsicolédgica tiene como objetivo que las zonas del cerebro que no estan
dafiadas colaboren en la recuperacién funcional de las areas dafiadas. En la edad
infantil el cerebro es mucho mas plastico, por lo que, tanto la recuperacion
espontanea de las funciones neurocognitivas como la recuperacion a través de la
rehabilitacion se produce mas clara y rapidamente.

La rehabilitacibn neurocognitiva incluye programas para la mejora de la memoria,
atencion e inteligencia. Los programas de memoria y atencion tienen como
objetivo mejorar y desarrollar las funciones: de registro (agudeza perceptiva), de
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organizacion y fijacién (orden en las percepciones), y de recuerdo y evocacion
(buscar, localizar, extraer, y sacar la informaciéon almacenada en la memoria).
Los programas para la mejora de la inteligencia pretenden corregir las funciones
cognoscitivas deficientes en la fase de input, elaboracion y output.

Tratamiento de los trastornos sensoriales.

En este apartado se incluyen tanto los trastornos de vision como los de audicion.
A) Trastornos visuales.

Los trastornos visuales de los nifios con tumores cerebrales son muy variados:
ceguera totales, uni o bilaterales, parciales (medio campo visual del 0jo),
trastornos en la motricidad de los ojos, nistagmo, estrabismo, etc. Dos tipos de
tratamientos pedagogicos diferentes, segun el grado de deficiencia visual:

¢ Nifios ciegos.- Los nifios con ceguera total de los dos ojos (tumores
del quiasma) necesitan adaptaciones del curriculo escolar para
atender a las necesidades educativas derivadas de la falta de vison:
la incorporacion de contenidos alternativos o complementarios de los
objetivos generales (aprendizaje de la lectoescritura en Bralille,
programas de movilidad y orientacion y de la vida diaria) y la
utilizacion de recursos, materiales y metodologia en las otras areas
del curriculo, aunque se mantengan los mismos contenidos y
objetivos curriculares del resto de los alumnos.

e Nifios con problemas visuales.- Los problemas visuales van a influir
negativamente en los aprendizajes escolares, pues en la mayoria de
éstos es imprescindible la percepcion visual (lectura, escritura,
operaciones matematicas, dibujo, etc.). Habra que tener en cuenta
las dificultades que puedan surgir, intentando rehabilitar la vision
para utilizarla lo mejor posible y presentar los estimulos de manera
gue el nifio los pueda captar mejor.

B) Trastornos auditivos.

Estos trastornos pueden estar provocados por la localizacion del tumor o por la
administracion de determinados farmacos utilizados en los tratamientos
anticancerosos. Las deficiencias auditivas, provocadas por la localizacion del
tumor, son perceptivas (nervio auditivo — par VIII- o corteza cerebral), profundas y
pueden ser uni o bilaterales (uno o dos oidos).

e EIl nifio con problemas auditivos necesitara adaptaciones curriculares que
den respuesta a sus necesidades educativas. La rehabilitacion logopédica
es imprescindible, mediante la utilizacion de la comunicacién bimodal, la
palabra complementada, la lectura labial, lenguaje de signos o método
verbotonal. Se haran las adaptaciones necesarias en las otras areas
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curriculares, de manera que la informacion se apoye en elementos visuales
gue compensen la ausencia de estimulos auditivos.

Tratamiento de los trastornos motrices.

Las alteraciones motrices de los nifios con tumores cerebrales afectan tanto a la
motricidad gruesa como a la fina e inciden en la mayoria de los aprendizajes
escolares (lectura, escritura, lenguaje, célculo, dibujo, plastica, educacion fisica,
deportes, etc.).Para elaborar las adaptaciones curriculares es imprescindible
evaluar las necesidades educativas especiales de los alumnos, a fin de adaptar la
respuesta educativa del alumno a sus necesidades especiales.

La evaluacién de éstas abarcara los siguientes aspectos: las posibilidades de
expresion y comprension, grado de control postural y movilidad, la motivacion, la
competencia curricular y la evaluacion del contexto. Las necesidades educativas
especiales estéan relacionadas con los problemas de movilidad y control postural,
manipulacion (prension, pinza, sefializacién y mirada), comunicacioén, motivacion y
cognicién. Asimismo, se utilizaran ayudas técnicas y eliminaran las barreras en
los centros escolares y en las aulas. En muchos casos necesitaran de
rehabilitacion fisioterapéutica y logopédica.

Los niflos con tumores cerebrales pueden presentar -como consecuencia de sus
alteraciones visuales, sensoriales y motrices- agnosias y apraxias, que van a tener
una gran influencia en el aprendizaje de la lectura, escritura y célculo.

Tratamiento de los trastornos del lenguaje.

Los principales trastornos del lenguaje son afasias, disartrias y mutismo acinético.
La afasia es una alteracion en la percepcion y expresion del lenguaje, como
consecuencia de una lesion cerebral.

Los nifios no pierden totalmente el lenguaje cuando se produce una lesion de los
llamados centros corticales del lenguaje. Si la lesion se produce antes de los tres o
cuatro afos el nifio conserva el habla aprendida. Si la lesion tiene lugar mas tarde,
el nifo, como el adulto, pierde ya el lenguaje aprendido, pero, contrariamente al
adulto, vuelve a realizar un aprendizaje nuevo de la lengua.

A partir de los doce afios, el nifio reacciona exactamente igual que el adulto a la
destruccion de sus centros del lenguaje: pierde el habla y tras una cierta
recuperacion fisiologica que dura unos meses, queda una deficiencia afasica
cronica (Monedero, 1.984). Los nifios que presentan un sindrome afasico suelen
mostrar ademas alteraciones en la lectura, escritura y calculo, lo que pone en
evidencia la estrecha relacion funcional entre las mismas.
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La disartria es una dificultad en la expresion del lenguaje o articulacién, debida a
trastornos del tono y del movimiento de los musculos fonatorios, secundarios a
lesiones del sistema nervioso. Para la rehabilitacion logopédica de las disartrias
se pueden utilizar el método Tardieu y el método Bobath.

El mutismo acinético es un sindrome neurolégico en el que el individuo parece
despierto y alerta, pero que no se mueve ni habla voluntariamente. Es un
sindrome poco usual que aparece después del postoperatorio de un tumor
infratentorial La rehabilitacion logopédica ird encaminada a dotar al nifio de un
sistema de comunicacion alternativo, mediante la utilizacion de sistemas de
comunicacién no vocal con ayuda: el SPC, basado en pictogramas, y el Bliss, en
simbolos pictogréaficos, arbitrarios e ideograficos. Estos sistemas pueden apoyarse
en ayudas técnicas.

Tratamiento de los trastornos emocionales y del comportamiento.

El nifio con tumor intracraneal puede tener alteraciones emocionales y cambios en
su comportamientos producidos no sélo por el aumento de la presion craneal y por
la localizacion del tumor, sino también por la situacion de estrés, como
consecuencia de las hospitalizaciones y tratamientos. Los trastornos del
comportamiento mas comunes son: impaciencia e irritabilidad; apatia, indiferencia
ante el entorno y depresion; perturbaciones emocionales (impulsividad, suspicacia,
euforia y desinhibicion, ansiedad y agitacion); anormal deseo de descansar y estar
acostado; dependencia de los adultos y falta de cooperacion.

Estas alteraciones comportamentales tienen una influencia negativa en la
experiencia y ajuste social. Las dificultades se manifiestan en un pobre auto
concepto, baja autoestima, aislamiento social, insatisfaccidbn respecto a las
relaciones con sus comparieros y falta de capacidad para tener amigos. Es
importante trabajar programas de entrenamiento en habilidades sociales, de
mejora del auto concepto y autoestima en el aula.

Tipos mas frecuentes de cancer:

Leucemia: Es la forma 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 proliferacion incontrolada de unas células denominadas blastos (forma
inmadura de las células antes de que aparezcan sus caracteristicas definitivas)
gue se encuentran en la médula osea.

El exceso de blastos en la médula Osea, desplaza a otras células que
normalmente se producen en este lugar, como son los glébulos rojos. Al
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descender el nimero de plaquetas (células encargadas de la coagulacion de la
sangre) el enfermo tendra sangrias en diversas partes del cuerpo.

Los tipos mas frecuentes son la leucemia linfoblastica aguda (afecta en un
porcentaje importante a nifios en edades comprendidas entre 2 y 8 afos), la
leucemia mieloide aguda (usualmente aparece en una edad superior a los 25 afios
aunque también se manifiesta en la infancia y adolescencia) y la mieloide crénica
(muy poco frecuente en pediatria).

El diagndstico de la leucemia requiere analisis de sangre y examen de las células
de la médula 6sea. El tratamiento primario consiste en la combinacion de diversos
agentes quimioterapicos: en algunas complicaciones inusuales, las radiaciones,
transfusiones de plaquetas, globulos rojos y en 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, atencién y
problemas perceptivos motrices).

Linfomas: Son canceres de los ganglios linfaticos que pueden afectar a todo el
sistema linfatico del organismo: ganglios linfaticos periféricos y érganos linfoides
como el bazo, timo y ciertas partes de otros 6rganos, como las amigdalas.

Los linfomas pueden ser divididos en linfomas Hodgkin y no Hodgkin. La
enfermedad de Hodgkin afecta los ganglios linfaticos periféricos y el primer signo
de alarma es una adenopatia (aumento del tamafio y de la consistencia del
ganglio). Esta enfermedad es rara por debajo de los 10 afios y es mas frecuente
en la segunda o en la tercera década de la vida. Por el contrario, los linfomas no
Hodgkin si son frecuentes en los nifios, siendo la causa de tumor abdominal méas
frecuente.

En el caso de la enfermedad de Hodgkin, la radiacion es muy efectiva en la
enfermedad localizada. Por el contrario, en el linfoma no Hodgkin es necesario la
utilizacién de quimioterapia exclusivamente porque las posibilidades que tienen las
células cancerosas de estar diseminadas es muy alta. Los linfomas son
diagnosticados por biopsia.

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 en la adolescencia, pero generalmente son mas frecuentes entre los 5y
10 afos de vida. Estos tumores son clasificados y nominados por el tipo de tejido
en el cual se desarrollan. Los sintomas mas habituales son convulsiones, cefaleas
matutinas, vémitos, irritabilidad, cambios en los habitos de comer o dormir y

128



somnolencia. El diagnostico se realiza a través de radiografias del crdneo y
resonancias magnéticas. El tratamiento depende del tipo de tumor, de la
radioterapia, localizada o en todo el eje del sistema nervioso y quimioterapia.

Los nifios con tumores cerebrales presentan secuelas neuroldgicas que dependen
de la localizacion y tipo del tumor, de la radioterapia y de la edad. Las secuelas
pueden ser: motrices, cognitivas, lenguaje, sensoriales y del comportamiento.
Estos niflos precisaran programas de rehabilitacion fisica, neurocognitiva, del
lenguaje, sensoriales, etc.

Neuroblastoma: Es el tumor solido mas frecuente en los nifios después de los del
sistema nervioso central. Es el cancer mas frecuente en los nifios menores de un
afio. La sintomatologia incluye la existencia de un tumor, diarrea persistente en
algunos casos y dolor abdominal. En algunos casos después de la cirugia, puede
ser utilizada la radiacién. La quimioterapia, sola o combinada con radioterapia,
puede ser aplicada para el tratamiento y prevencion de la metastasis.

Es un tipo de céncer pediatrico que se origina en los rifiones, siendo muy
infrecuente en las edades superiores a los 15 afios. Los sintomas son masa
abdominal, fiebre, pérdida de apetito y dolor abdominal. El diagnéstico incluye
examen fisico exhaustivo y ecografia. El tratamiento consiste en cirugia mas
quimioterapia, siendo, en algunos casos, necesario afiadir radioterapia. Se extirpa
el rifdn y los tejidos adyacentes, como los ganglios que pudieran estar afectados.

Tumor de Wilms: Es un tipo de cancer pediatrico que se origina en los rifiones, la
edad de mayor incidencia se encuentra entre los 6 meses y los tres afios. Los
sintomas son masa abdominal, fiebre, pérdida de apetito y dolor abdominal. El
diagnéstico incluye examen fisico exhaustivo, ecografia y TAC. El tratamiento
consiste en quimioterapias mas cirugia, siendo, en algunos casos, necesario
afadir 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 pronésticos mas desfavorables y la
guimioterapia se administra a todos los pacientes el porcentaje de supervivencia
de estos nifilos es muy elevado,

Rabdomiosarcoma: Es un tipo de sarcoma de partes blandas que afecta
fundamentalmente las células musculares. Su localizacibn mas frecuente es
cabeza, cuello pelvis, extremidades y se manifiesta en edades comprendidas entre
los 2 y 6 afios. La sintomatologia depende de la localizacién del tumor. El
diagnostico se realiza por biopsia y la diseminacion del tumor por radiografias,
pruebas isotépicas, TAC de hueso, de higado y examen de la medula 6sea. La
cirugia y la quimioterapia son el tratamiento mas adecuado aunque en algunos
casos se complementa con la radioterapia.
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Sarcoma osteogenico: También denominado osteosarcoma, es una forma de
cancer de huesos mas frecuente en los niflos. Los huesos mas afectados son los
largos de la extremidad superior (humero) y de la extremidad inferior (fémur y
tibia). Se manifiesta en edades comprendidas entre los 10 y los 25 afos. Los
sintomas son la aparicibn de un tumor doloroso y de consistencia dura. El
diagnéstico se hace mediante la radiologia y se confirma mediante una biopsia de
hueso.

La enfermedad puede estar diseminada, por lo que es necesario hacer una
investigacion de la posibles metastasis, preferentemente en pulmon y esqueleto, y
la cirugia, amputacion y procedimientos ortopédicos constituyen el tratamiento
primario. La radiacion solo se utiliza en pacientes con pronéstico mas desfavorable
y la quimioterapia se administra a todos los pacientes, el porcentaje de
supervivencia de estos nifios es muy elevado.

Sarcoma de Ewin: 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 10 y los 25 afios, siendo los huesos y los pulmones los
lugares mas habituales de diseminacion. Esta forma de cancer en los nifios
pequefios puede producir sintomatologia general, como fiebre, escalofrios y
sudoracién. El diagnostico definitivo se realiza mediante el estudio histolégico de
la biopsia obtenida por cirugia. EI TAC( Tomografia axial computarizada) de
huesos, pulmén, higado y cerebro es necesario para descartar la presencia de
metastasis. El tratamiento incluye una combinacion intensiva de radioterapia y
guimioterapia.

Secuelas de los tratamientos: Los tratamientos anticancerosos son largos,
agresivos, costosos, desfigurativos, e implican la accién coordinada de cirugia,
quimioterapia y radioterapia. Sus objetivos son: extirpar el tumor (cirugia), impedir
la reproduccion de células cancerigenas (quimioterapia), reducir el tamafio del
tumor antes de su extirpacion (radioterapia) y eliminar los restos tumorales
después de la intervencidon quirargica (radioterapia). La cirugia puede ser
mutilante, al ocasionar amputaciones de o6rganos y miembros. La radioterapia
puede producir problemas en la piel, estomatitis, alopecia, nauseas, vomitos,
anorexia, cefalea, diarrea, somnolencia y fiebre. La quimioterapia, causa los
siguientes sintomas, anemia, leucopenia, trombopenia, estomatitis, anorexia,
vomitos, nauseas y caida del cabello. Las secuelas producidas por la enfermedad
y los tratamientos pueden ser a 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 de estos
nifios tienen que pagar por vivir y el objetivo, de la intervencion médica como la
psicoeducativa, es intentar evitarlas, prevenirlas y tratarlas.

130



Las secuelas que produce en el nifio enfermo la desfiguracion fisica (obesidad,
caida del cabello, problemas de la piel, etc.) producen en el nifio problemas de
autoestima. Es importante que el pedagogo hospitalario desarrolle un programa de
estimulacion en el que el nifio mantenga un buen concepto de si mismo, a pesar
de los cambios producidos por su aspecto, es de suma importancia, que el equipo
interdisciplinario de médicos, psicélogos, pedagogos y todas aquellas personas
implicadas en la enfermedad del nifio sean informados de este programa para que
cooperen y poder sacar al nifio de la tremenda depresién en que cae al verse
transformado por su enfermedad.

El nifio durante los periodos de hospitalizacion en unidades de aislamiento,
permanecera, separado de sus familiares, hermanos y compaferos, lo que
entorpece posteriormente su integracion social, se debe procurar en la medida de
lo posible que no pierda el contacto con su entorno social, utilizando las
posibilidades que ofrecen las nuevas tecnologias.

Las secuelas neuroldgicas que producen los tratamientos profilacticos del sistema
nervioso (radioterapia del sistema nervioso combinados con quimioterapia)
aplicados a los nifilos con leucemia y tumores cerebrales suelen producir secuelas
neurologicas, es importante determinar el tipo de secuelas y elaborar programas
educativos que reduzcan dichos efectos.

Las disfunciones que produce el cancer de los 6rganos endocrinos, hepatico,
pulmonar, cardiaco y genitourinario en el nifio enfermo se deben tomar en cuenta
por el pedagogo hospitalario, para saber en qué momento es posible su
intervencién. Y evaluar el estado del nifio enfermo para poder tomar sus clases en
el aula hospitalaria, o ser atendido directamente en su habitacién, es el mismo
nifio quien da la pauta de trabajo.

En la actualidad el indice de supervivencia de pacientes con cancer se ha elevado
como podemos observar en la grafica siguiente:'*

103 Derechos de Autor 2008. St. Jude Children's Research Hospital, una corporacion sin fines de lucro, seccion 5
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indices de Supervivencia de Pacientes con Cancer.
Tasas de Supervivencia del Cancer - 1962 al Presente*
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Enfermedades crénicas mas comunes:

Diabetes: La diabetes es la segunda enfermedad crénica mas comun en la
infancia. Antiguamente era una enfermedad propia de adultos, pero con el
crecimiento del indice de obesidad infantil, asociado a una vida sedentaria y a los
malos habitos alimenticios, los casos de diabetes infantii han aumentado
considerablemente entre los nifios y las nifias. La Diabetes Mellitus es una
enfermedad en la que se produce una mala utilizacién de los azlcares (hidratos
de carbono), como consecuencia de una falta de insulina, hormona fabricada por
el pancreas que es necesaria para normalizar el nivel de azucar (glucosa) en la
sangre. Los hidratos de carbono se convierten en glucosa, mediante la digestion y
pasan a la sangre, momento en que actia la insulina, la cual es necesaria para
que la glucosa 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
gue existe una combinacion de factores de caracter genético (predisposicion por
herencia), ambiental (infecciones viricas que lesionan el pancreas) y auto inmune
(agresividad del propio organismo que lesiona el pancreas).
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Los sintomas de la enfermedad son: polifatiga (el nifio a pesar de comer mucho
adelgaza), poliuria (orina muchas veces y en grandes cantidades), polidipsia (bebe
mucho agua), astenia (mas cansado de lo habitual), irritabilidad (cambios de
caracter), hiperglusemia (elevacion de la glucosa en la sangre), glucosuria
(presencia de glucosa en la orina), y cetonuria (cuerpos cetonicos que se eliminan
por la orina).

El control de la diabetes requiere un equilibrio adecuado entre la alimentaciéon y la
dosis de insulina y la actividad fisica. La dieta debe procurar: asegurar un
equilibrio nutricional correcto, evitar la hipoglucemia, corregir los errores dietéticos
familiares. Para controlar la enfermedad son necesarias inyecciones subcutdneas
diarias de insulina, cuya dosis dependera del nivel de azucar y de cuerpos
cetonicos en la orina.

La actividad fisica es imprescindible para el nifio diabético, con ella se consigue
mejorar la auto imagen, controlar su peso, favorecer la accion de la insulina,
mejorar el control de la glucemia, disminuir el riesgo de enfermedades coronarias
y mejorar la circulacién periférica. Para que el ejercicio fisico sea eficaz debe ser
diario, regular, de una duracion de 45 a 90 minutos, no se debe fatigar y debe ser
estimulante y divertido. Los ejercicios recomendables son los de baja resistencia
(futbol, bicicleta, saltar la cuerda, etc.) No son aconsejables los de alta resistencia
por que disminuye la oxigenacion de los tejidos en actividad y aumenta la tension
arterial.

Complicaciones de la diabetes:

Cetosis, cuando la dosis de insulina es insuficiente, la glucemia sube
(hiperglucemia). 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 cuerpos ceténicos, uno de los cuales es la acetona, que se va
acumulando en la sangre y posteriormente sera eliminada por la orina.

Los sintomas son: mucha sed, necesidad de orinar con frecuencia, inapetencia,
nauseas o vomitos, dolor abdominal, dificultades en la respiracion y decaimiento
general. En esta primera fase la cetonuria sera muy positiva y el aliento tendra un
olor a manzanas En. el caso de no corregirse la situacion, ira apareciendo una
somnolencia profunda. El tratamiento consiste en aumentar la dosis de insulina
habitual y controlar la dieta.

Es posible que el nifio presente déficit de atencion, debido a las complicaciones
que se presentan en metabolismo por el aztcar %

104 aura Frade Rubio. (2010) Déficit de Atenci6n e hiperactividad. México. Fundacién Cultural Federico
Hot A.C. pag. 54.
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Hipoglucemia: Es el descenso de la glucemia por debajo de 50mg. / dl.
Aparece cuando la dosis de insulina es excesiva, cuando la alimentacion es
insuficiente, o cuando se ha hecho mas ejercicio del previsto. El cuerpo reacciona
rapidamente poniendo en marcha los mecanismos de defensa, ya que sin azlcar
el cerebro sufre y no puede funcionar correctamente. Se produce entonces la
liberacion de varias hormonas (glucagon, adrenalina, hormona del crecimiento)
que provoca la salida de la glucosa de los depésitos de reserva. Si la situacién no
se soluciona aparecera el coma hipoglucémico.

Los primeros sintomas son: sensacion de hambre, intranquilidad, hormigueo en
los dedos vy los labios, sudoracion fria, terrores nocturnos, llanto inexplicable y es
posible que aparezcan palpitaciones. Si no se hace nada para solucionar el
problema, posteriormente se producird habla confusa, palidez intensa, gestos y
frases extrafias y poco a poco aparecera una somnolencia que puede llegar a la
inconsciencia, pueden aparecer convulsiones y coma. El tratamiento consiste en
una primera fase en tomar azucar, zumos de fruta, o refrescos azucarados y en
una segunda fase, producida la recuperacion, se debe tomar alimentos que
contengan hidratos de carbono de absorcién lenta (pan).

Si los sintomas de hipoglucemia se presentan de forma rapida, no se debe aplicar
lo sefialado con anterioridad. En este caso hay que inyectarse glucagén y una vez
producida la recuperacién, aplicar las fases primera y segunda ya mencionadas.
Ante la pérdida de conciencia, ademas de aplicar las medidas terapéuticas
sefaladas, se debe acudir al hospital por si se precisa aporte de glucosa
intravenosa.

Fibrosis quistica: La Fibrosis quistica es una enfermedad hereditaria que afecta
a 1 de cada 2.500 nacimientos de nifios vivos de raza blanca. Se caracteriza por
un desequilibrio en el transporte de cloro en las membranas celulares, provocando
una viscosidad anormal de las segregaciones de las glandulas endocrinas, que
puede bloquear los pulmones y determinadas partes del sistema digestivo. Los
nifos con fibrosis quistica tienen problemas para respirar y son propensos a
contraer enfermedades pulmonares de tipo infeccioso, muchos de estos nifios
tienen necesidad de ser trasplantados en edades muy tempranas.

Se caracterizan por presentar desnutricion y un retraso en el crecimiento por un
funcionamiento insuficiente del pancreas, que ocasiona una digestion inadecuada
y una mala absorcion de las sustancias nutritivas y en especial de las grasas,
muchos enfermos muestran deyecciones voluminosas y frecuentes, pues los
alimentos 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 digestion y
soluciones para aligerar y desprender la mucosidad de los pulmones. Los nifios y
adolescentes tienen que realizar ejercicios de fisioterapia diariamente lo que
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supone una limitacion de sus actividades diarias y cuando realizan ejercicios
fisicos intensos, pueden necesitar ayuda de sus profesores y comparieros para
despejar sus pulmones y vias respiratorias.

Hemofilia: La Hemofilia es una enfermedad hereditaria, ligada al cromosoma X
(las mujeres la trasmiten 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: hemofilia A (déficit del factor VIII), hemofilia B (déficit
del factor IX) y hemofilia Von Willebrand (disminucién de el factor Von Willebrant;
b) de la cantidad de factor existente: severa (la cantidad de factor en la sangre es
inferior al 1 %) moderada (la cantidad esta entre 1 y el 5 %) y leve (la cantidad
esta entre el 5y el 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
hematomas. Se puede administrar en el hospital y se recomienda el tratamiento
domiciliario, realizado por los padres en los primeros afios y por el propio afectado
mas tarde.

Las consecuencias mas graves de la hemofilia son las hemorragias internas y no
las externas. Las hemorragias internas causan inflamaciones, dolores y dafos
permanentes en las articulaciones en los tejidos y los 6rganos internos y pueden
requerir hospitalizacion para recibir transfusiones de sangre.

Los nifios hemofilicos no requieren cuidados especiales, excepto prevenir los
riesgos de golpes y traumatismos. Se recomienda no realicen deportes de riesgo y
de contacto como el futbol, el baloncesto, karate y otros. En su lugar se pueden
practicar deportes que fortalezcan la musculatura (natacion), ya que la masa
muscular actda como protectora de las articulaciones cuando sufren un golpe.
También deben desplazarse en silla de ruedas durante los periodos de crisis de la
enfermedad.

Sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA): Es una enfermedad
provocada por el virus de inmunodeficiencia humana (VIH) y se caracteriza por
gue las personas afectadas no pueden resistir ni combatir las infecciones a causa
de la destruccion del sistema inmunologico. El sida se contrae cuando un portador
trasmite el virus a través de otra persona por contacto sexual o por la sangre. Las
embarazadas pueden trasmitir el VIH a sus hijos. No tiene curacion, pero el
continuo desarrollo de los medicamentos permite que la enfermedad se desarrolle
mas lentamente, provoca que cada vez haya mas nifios en las escuelas, se ha
observado en muchos nifios complicaciones neurolégicas y retrasos en el
desarrollo.
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Es conveniente tomar en cuenta los siguientes puntos en el ambito escolar:

e Los niflos no pueden ser legalmente excluidos de las escuelas, a menos
que se consideren un riesgo para los demas, por lo que es importante que
los profesionales de la educacion faciliten la adaptacion social del nifio y la
aceptacion de los nifios con sida por los comparieros.

e Estos nifilos deben ser atendidos por el profesorado de educacion especial
debido a su deterioro neurologico.

e Incluir informacion sobre el sida en el curriculo en sexto grado de primaria o
en secundaria, para que el conocimiento de la enfermedad se difunda en
las poblaciones de preadolescentes y adolescentes.

Asma: El asma es una enfermedad crénica de los pulmones caracterizada por
brotes episddicos de respiracion silbante, dificultosa y tos. Los ataques de asma
estan producidos normalmente por alergenos (como el polen o ciertos alimentos o
animales domésticos), sustancias irritantes (como el humo y el tabaco o
contaminacion ambiental), ejercicio fisico y tension nerviosa.

La gravedad de esta enfermedad es muy variable y los nifios pueden experimentar
desde una tos suave hasta una extrema dificultad para respirar, requiere tratarse
en la primera infancia, pero no se desarrolla hasta la edad escolar o adolescencia.

El tratamiento consiste en determinar los estimulos que provocan el ataque
aunque estos pueden ser muy variados. En la mayoria de los casos la enfermedad
se puede controlar mediante una combinacién de medicamentos y limitando la
exposicion a los alérgenos conocidos.

El asma es uno de los principales motivos de ausentismo escolar, lo que plantea la
necesidad de una asistencia domiciliaria.

Epilepsia: La epilepsia es una afeccion cronica, de etiologia diversa, que se
caracteriza por crisis recurrentes que producen una perturbacion en los
movimientos, sensaciones, conducta y conciencia, ocasionados por una actividad
eléctrica anormal del cerebro. No se conoce exactamente las causas de la
epilepsia (congénitas, degenerativas, vasculares, traumaticas, tumorales, etc.),
pero se cree gque una persona la sufre cuando una zona del cerebro se torna
eléctricamente inestable.

Los trastornos convulsivos pueden aparecer en cualquier etapa de la vida, pero
casi siempre comienza en la infancia. Durante los ataques, la disfuncion de la
actividad electroquimica del cerebro hace que el individuo pierda temporalmente
el control de los musculos pero, entre los ataques el cerebro funciona
normalmente.
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Antes de producirse los ataques los nifios sienten una sensacién premonitoria
llamada aura, que adopta diferentes formas en cada persona, sentimientos,
visiones, sonidos, sensaciones gustativas y hasta olores particulares. El aura
puede alertar al alumno permitiéndole abandonar el salén o el grupo antes de que
se presenten los ataques.

Los ataques epilépticos, pueden controlarse con medicacién anticonvulsiva; no
obstante, algunos alumnos necesitan dosis tan altas que afectan negativamente al
aprendizaje y al comportamiento, pueden producir somnolencia, nauseas,
aumento de peso e hinchazoén de las encias.

Algunos nifios que tienen ataques o convulsiones también presentan sintomas de
Déficit de Atencidon y aunque a veces no tienen ataques pueden padecer una
epilepsia muy leve que les ocasione el Déficit de Atencion'®

Trastornos alimentarios: Llamamos trastornos alimentarios a enfermedades
(bulimia y anorexia) que tienen en comun el que el paciente quiere adelgazar.
Para ellos desarrolla una serie de comportamientos dirigidos a conseguir o
mantener lo que el individuo (por lo general del sexo femenino considera como un
peso aceptable), siguiendo unas dietas totalmente irracionales y sin poder evitar
un angustioso miedo a engordar, produciéndose ademas, una distorsion de la
imagen corporal. Recientemente se ha incluido a la obesidad dentro de este grupo
de enfermedades.

Estas enfermedades aparecen cada vez mas en edades tempranas (12 y 13
afos), teniendo una repercusion importante en los procesos educativos de los
nifos, ya que deben permanecer hospitalizados durante un largo periodo.

Las caracteristicas de estas enfermedades son:

e Anorexia nerviosa: Rechazo a mantener el peso corporal por encima
del valor minimo normal segun edad y talla.

e Miedo intenso a ganar peso 0 a convertirse en obeso, incluso
estando por debajo del peso normal.

e Alteraciones en la percepcion del peso, la talla, o la silueta
exageracion de la importancia del peso, y negacion del peligro que
se corre al tener bajo el peso corporal.

1051 aura Frade Rubio. (2010) Déficit de Atencién e Hiperactividad. México. Fundacién Cultural Federico
Hot .A.C. P54
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Bulimia Nerviosa:

e Episodios recurrentes de ingesta voraz. El episodio se caracteriza
por: ingesta de alimentos en un corto espacio de tiempo en cantidad
superior a la que la mayoria de las personas ingeriria en un periodo
de tiempo similar y sensacién de pérdida de control sobre la ingesta
de alimento.

e 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).

e Los atracones y las conductas compensatorias tiene lugar como
promedio, al menos dos veces a la semana durante un periodo de
tres meses.

¢ Importancia excesiva del peso y silueta corporal.

Insuficiencia renal crénica: Se caracteriza por una disminucién progresiva,
generalmente irreversible, del filtrado glomerular y clinicamente se manifiesta en
un conjunto de sintomas que constituyen la uremia, habitualmente se debe a
glomerulonefritis, enfermedades tubolointersticales, neuropatias vasculares,
diabetes y poliquistosis renal.
Los sintomas y signos de la uremia son:
a) generales (debilidad, fatiga),
b) gastrointestinales (anorexia, nauseas, vomitos, hipo, trastornos del
gusto),
c) cutaneos (prurito, palidez, hiperpigmentacién),
d) (genitourinarios poliuria, polidipsia, nicturia),
e) cardiovasculares (edemas, extremidades intranquilas, parestesias,
calambres, contracciones musculares).

El nifio con insuficiencia renal cronica debera:

a) Controlar su actividad: evitar ejercicios violentos que causen
fatigas, asegurar un reposo nocturno no inferior a nueve horas y
un periodo tranquilo a mitad del dia,

b) Control de dieta: iniciar la restriccion 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 la ingesta de liquidos y sodio
corregir el desequilibrio acido base,

c) Control estricto de agentes nefrotoxicos: deben evitarse
medicamentos con un alto grado de toxicidad.
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Cuando la insuficiencia renal es cronica se precisa de la dialisis o trasplante de
rinon. La dialisis es el proceso de eliminar toxinas directamente de la sangre -
(hemodidlisis) 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 la semana; el tratamiento en nifios suele durar de 3 a 4 horas Los
nifios con enfermedades renales crénicas dependen de la maquina, de la familia
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
sintomas muy molestos; vomito, calambres, dolor de cabeza, etc.

Todo lo anterior crea una situacion de estrés en el nifio, motivado por todas las
renuncias a las que esta sometido, y por las normas tan estrictas a seguir, normas
cuya trasgresion implica un riesgo para su vida.

Tienen problemas escolares por las ausencias regulares a la escuela; también
tienen pérdida de libertad de movimiento, lo que dificulta su relacion con los
demas.

En el desarrollo de la enfermedad se manifiestan tres fases:

a) inicial: negacion de la enfermedad, se protesta por todo,

b) adaptacion, creen que la dialisis los va a curar, es necesario
hacerles comprender que es un tratamiento y que la curacion
definitiva esta en el trasplante,

c) recaida; llevan tiempo en didlisis y no llega el trasplante; también
se sufre una recaida cuando han sido transplantados y sufren
rechazo.

Enfermedades con trastornos ortopédicos y neuroldgicos.

Los trastornos ortopédicos afectan a los huesos, las articulaciones, las
extremidades y los musculos, mientras que los trastornos del sistema nervioso
(neuroldgicos), afectan la capacidad de mover, utilizar, sentir y controlar ciertas
partes del cuerpo. Ambos trastornos aunque distintos e independientes, pueden
ocasionar limitaciones similares en la movilidad del sujeto y se hallan
estrechamente interrelacionados.

Un nifio con una lesion en el sistema nervioso central también puede desarrollar

problemas en los huesos y en los musculos. Muchas actividades educativas,
terapéuticas y recreativas son comunes a ambos tipos de problemas.

139



Es dificil elaborar criterios exactos para determinar el grado y amplitud de los
trastornos motores derivados de los problemas ortopédicos y neuroldgicos.
Suelen utilizarse los términos ligero, moderado y grave.

Enfermedades ortopédicas

Espina bifida: La espina bifida es una malformacion congénita de las veértebras,
gue contienen la médula espinal, que se manifiesta en una falta de cierre o fusion
de uno o varios arcos vertebrales posteriores, con o sin protucibn meningea
medular y que produce un desarrollo anormal de una porcion de la medula espinal
y de los nervios que controlan los musculos y las sensaciones de la parte inferior
del cuerpo.

Existen tres tipos de espina bifida:

La oculta: Las vértebras no se cierran y solo se deforman unas pocas,
normalmente situadas en la parte inferior de la columna vertebral. Es una afeccién
leve con frecuencia no se advierte exteriormente.

La meningocele: Se produce un fallo en la fusibn de los arcos vertebrales
posteriores con la profusion de la bolsa meningea llena de liquido cefalorraquideo.
Es también una afectacion leve.

La mieliomelingocele: Se produce por un fallo en la fusiébn de los arcos
vertebrales posteriores con protusion quistica de la médula y sus cubiertas Es una
afeccidn grave pues implica un alto riesgo de paralisis e infeccion.

La etiologia puede ser un déficit de folatos en el organismo de la madre en los
momentos previos o inmediatamente posteriores del embarazo, factores genéticos
gue condicionan su aparicion (aunque no es hereditaria), utilizacion de
medicamentos antielépticos, tratamientos con hormonas sexuales, diabetes,
hipertermia, drogas y alcohol.

Se puede establecer un diagndstico precoz durante el embarazo mediante la
determinacion de una proteina en la sangre de la madre. Si esta elevada se
recomienda una amniocentesis.

Las secuelas mas importantes de la enfermedad son:
-Perdida de la sensibilidad por debajo del nivel de la lesién.

-Perdida o disminuciéon de las sensaciones del tacto, dolor presion, frio
o calor, en aquellas zonas afectadas por la lesion.

-Debilidad muscular por debajo de la lesion.  Puede oscilar desde una
debilidad leve hasta una pardlisis completa, normalmente de los
miembros inferiores; en la mayoria de los casos, los nifios con espina
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bifida utilizan bien los brazos y la parte superior del cuerpo (aunque
algunos tiene problemas en los movimientos finos), caminan
normalmente con abrazaderas muletas o andadores y para cubrir
grandes distancias utilizan la silla de ruedas.

-Alteraciones Ortopédicas. Las mas frecuentes son: luxacion, paralisis
de cadera, malformacién de los pies y desviacion de columna. Estas
secuelas deben tratarse para que el nifio pueda andar.

-Alteracion de los musculos de la vejiga y de los esfinteres.
Normalmente tienen incontinencia urinaria y fecal y una compleja
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 ensefa
la limpieza intermitente del catéter para que puedan vaciar la vejiga en
periodos adecuados.

-Hidrocefalia: La presentan aproximadamente el 70 % de los nifios, se
caracteriza por la acumulacion de liquido cefalorraquideo en la cavidad
craneana, que de no corregirse puede provocar un ensanchamiento de
la cabeza y graves dafios cerebrales. La hidrocefalia se trata mediante
la insercion quirdrgica de una derivacion (shunt), una valvula de una
sola salida que extrae del cerebro el liquido cefalorraquideo y lo
devuelve al flujo sanguineo.

Cuando el nifio crece, se hace necesario remplazar la derivacion. El
bloqueo, desconexién o infeccion de la derivacion puede provocar un
aumento de la presion intercraneal y poner en peligro la vida del nifio
por lo que el educador debe vigilar sintomas como la somnolencia, los
vomitos, las cefaleas, la irritabilidad y la bizquera.

-Otras secuelas. Los testiculos mal descendidos en los varones, la
pubertad precoz en las niflas y tendencia a la obesidad en ambos
Sexos.

Desde el punto de vista social los nifios con espina bifida tienen problemas de
integracion en la sociedad y en la escuela, asi como dificultades de movimiento.

Lesiones de la medula espinal: Las lesiones de médula espinal estan
provocadas por accidentes de trafico o caidas y se describen por medio de letras y
por niumeros que indican la localizacion de la lesion (C 5-6 lesién en la quinta y
sexta vértebra cervical).

Estas lesiones producen paralisis e insensibilidad por debajo del nivel en el que
ocurren y mientras mas alto se produzca y mas afecten a la médula, mayor es la
lesion producida. Los niflos afectados suelen desplazarse en sillas de ruedas: las
motorizadas se recomiendan para casos de tetraplejia y las propulsadas por ellos
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mismos para los de paraplejia. Pueden tener problemas respiratorios, de control
de miccidn, excrecion y deben seguir un programa de higiene personal para evitar
las infecciones e irritacion de la piel.

Los programas de rehabilitacién suelen ser fisioterapia, utilizacion de aparatos
para la movilidad y vida independiente, apoyo psicologico.

Osteogénesis imperfecta: Es una enfermedad hereditaria en el que el sistema
0seo no se desarrolla normalmente y que afecta a los huesos produciendo
fragilidad y roturas. Estos nifios suelen desplazarse en sillas de ruedas aunque
pueden andar tramos cortos con ayuda de abrazaderas, muletas y andadores.
Son nifios fragiles que necesitan proteccion y que permanecen largos periodos
hospitalizados para someterse a intervenciones quirdrgicas.

Enfermedades neuroldgicas, lesiones trauméticas del cerebro:

Las causas mas comunes de traumatismos craneales son los accidentes de trafico
(coche, moto y bicicleta), caidas,heridas y malos tratos. Los traumatismos
craneales severos ocasionan coma, en el que el individuo permanece durante un
tiempo sin que los estimulos le puedan despertar.

Los sintomas pueden ser pasajeros 0 permanentes y pueden tener trastornos
cognitivos, de lenguaje, de memoria, de la percepciéon, motrices y emocionales
(agresividad o apatia); asimismo, pueden sufrir ataques de epilepsia, cefalea y
fatiga crénica y tienen problemas de aprendizaje, de conducta y de adaptacion
social. Estos nifios requieren programas de rehabilitacion cognitiva de
memoria, de 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 a la
escuela es recomendable hacer algunas modificaciones curriculares para
ayudarles en su reincorporacion a la escuela:

e La fatiga cronica, que padecen durante un afio o mas, obliga a la
escuela a reducirles la jornada escolar y concentrarla en las horas de
mayor actividad y proporcionarles recreos frecuentes, asi como a
recortarles el trabajo escolar.

e Proporcionarles apoyo educativo extra para mejorar los problemas de
falta de memoria y de planificacion del trabajo.

e Hacer pequeiias adaptaciones para mejorar los problemas de
movilidad, equilibrio y coordinacién.

e Programas para controlar los problemas conductuales, como
impulsividad, hiperactividad, agresion, y conducta antisocial.
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¢ 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.

Neurofibromatosis: Es un grupo de afecciones genéticas derivadas de un mal
desarrollo de la parte del embridn que origina el sistema nervioso y la piel, aunque
en la mitad de los casos se produce por mutilacion espontdnea. La enfermedad se
puede limitar a manifestaciones cutaneas o neuroldgicas.

Las manifestaciones cutdneas mas frecuentes son manchas color café con leche,
que solo muy excepcionalmente son malignas, pueden crecer mucho y causar
desfiguraciones o deformaciones. El mayor problema es estético y el tratamiento
quirurgico de estas lesiones es poco satisfactorio.

Las manifestaciones neuroldgicas mas frecuentes son formacién de tumores en
los nervios, agrandamiento del craneo, deformacion de los huesos de las facies,
de la base del craneo, del raquis y pérdida de audicién. Puede desarrollar tumores
en el parénquima cerebral, la médula, el nervio 6ptico, en las raices nerviosas y en
los nervios paravertebrales, que pueden ser malignas a cualquier edad, ademas
de las manifestaciones cutaneas y neurolédgicas, pueden tener hipertension 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,
seudoartrosis, baja estatura, macrocefalia, escoliosis, glioma Optico, 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: Este es el nombre que se le da a un grupo de enfermedades
(distrofia muscular progresiva maligna, distrofia muscular progresiva benigna y
muscular facio-humoral) que en la mayoria de los casos, esta genéticamente
determinadas. Estas enfermedades causan un dafio gradual en la musculatura
gue provoca pérdida de fuerza y deformaciones.

La distrofia muscular de Duchenne (muscular progresiva maligna) es la mas
frecuente en los nifios, se manifiesta entre los 2 y los 6 afios. Es una enfermedad
producida por un gen recesivo ligado al sexo, se trasmite por las mujeres y la
padecen los hombres.

Los nifios andan de manera desgarbada, como patos con el estbmago echado
hacia delante y la espalda curvada. Los musculos de las pantorrillas de estos
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enfermos son anormalmente voluminosos por que el tejido muscular es
reemplazado por tejidos grasos (por eso se llama también sehudohipertrofica).

Los nifios con distrofia muscular suelen encontrar dificultades para ponerse de pie,
hacia los 10 o 14 afios, pierden capacidad para andar, después de estar jugando
en el suelo se levantan y caen con facilidad. La musculatura de la columna, de los
hombros y caderas es la que mas frecuentemente se dafia, mientas que los
musculos mas pequerios de las manos y los dedos son los ultimos afectados.

Los primeros signos clinicos de pérdida de fuerza muscular son dificultad para dar
saltos, dificultad para levantarse del suelo.

Los ultimos signos son: dificultad para levantarse de una silla, incapacidad para
subir a una escalera, marcha con las piernas muy separadas y con dificultad para
balancearse.

Suelen tener problemas cardiacos y respiratorios. Se puede facilitar la respiracion
mejorando la postura, con ejercicios de respiracion diafragmatica, mediante el uso
de algunos aparatos recomendados por el médico (respiracidbn con presion
positiva intermitente) y con el drenaje postural.

Los ejercicios de estiramiento de las articulaciones son utiles para prevenir
contracturas musculares y la subsiguiente deformidad articular. Los ejercicios
para aumentar la fuerza muscular son poco utiles. El fisioterapeuta puede mejorar
la prevencion y correccion 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 puede practicar deportes siempre que su fuerza muscular se lo permita.
Cuando la debilidad muscular le impida hacer atletismo puede disfrutar de
actividades en el agua.

Entre los 9 y 12 afios los niflos tienen mayores dificultades para andar. Algunos
nifios pueden beneficiarse de la cirugia y de algun aparato (alargamiento de los
musculos retraidos, colocando unas férulas de plastico y trasplante de musculos)
para poder caminar durante mas tiempo.

Algunos médicos fisioterapeutas aconsejan el uso temprano de sillas de ruedas
motorizadas; otros recomiendan emplear andadores 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 nivel de
independencia por medio de la fisioterapia, el ejercicio, el uso de sistemas y
aparatos apropiados de ayuda.
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Otras enfermedades de tipo muscular, ademas de la distrofia muscular, son
miopatias congénitas, miopatias metabdlicas, miastenia, atrofia espinal,
polineuropatia cronica, ataxia espino cerebelosa.

Entre las enfermedades con trastornos ortopédicos y neuroldgicos se pueden
incluir tumores del sistema nervioso y los tumores 6seos que han sido
mencionados en el apartado del sistema oncolégico.”**®.

Traumatismos

Se considera traumatismo en general a cualquier agresion que sufre el organismo
a consecuencia de la accién de agentes fisicos 0 mecéanicos.

Los traumatismos, segun la zona afectada se clasifican en:

Traumatismos articulares: | Traumatismos 0seos:
Afectan a las articulaciones. | Afectan al hueso.
Esguinces Fracturas

Luxaciones Completas
Incompletas o fisuras
Mdltiples

Poli fracturas

Abiertas

Cerradas

Conminuta

Traumatismo de craneo y cara

Son especialmente importantes ya que dependiendo de su intensidad, pueden
afectar al Sistema Nervioso Central localizado en la cavidad craneal.

Los huesos del craneo, gruesos y duros, contribuyen a proteger el
cerebro. Pero a pesar de esta armadura natural, el cerebro esta expuesto
a muchas clases de lesiones.

El cerebro puede resultar afectado incluso si la herida no penetra dentro
del crAneo. Muchas lesiones son causadas por un impacto precedido de
una aceleracion subita, como sucede con un fuerte golpe en la cabeza, o
bien por una repentina desaceleracién, como ocurre cuando la cabeza se
halla en movimiento y golpea un objeto fijo. El cerebro puede resultar
afectado tanto en el punto de impacto como en el polo opuesto. Las
lesiones por aceleracion-desaceleracion a veces se denominan coup

106 Carmen Ortiz Gonzalez. (2001)La pedagogia Hospitalaria en el marco de una educacion inclusiva. Mélaga
Aljibe. Pag.59-72.
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contrecoup (del francés para golpe-contragolpe).

Un traumatismo grave en la cabeza puede producir el desgarro o rotura de
nervios, vasos sanguineos y tejidos en el cerebro y alrededor del mismo.
Las vias nerviosas pueden quedar interrumpidas y puede producirse una
hemorragia o una hinchazon graves. La sangre, la hinchazon y la
acumulacion de liquido (edema) tienen un efecto semejante al causado
por una masa que crece dentro del craneo, puesto que éste no se puede
expandir, el aumento de la presion puede dafiar o destruir el tejido
cerebral.

Debido a la posicion del cerebro dentro del craneo, la presion tiende a
empujarlo hacia abajo, es decir, hacia el orificio que lo comunica con la
parte inferior (tronco encefalico), una situacién que se conoce como
herniacién. Un tipo similar de herniacion puede empujar el tronco
encefalico a través del orificio de la base del craneo (foramen magnum)
hacia la médula espinal. Las herniaciones pueden conllevar riesgo de
muerte porque el tronco encefalico controla funciones tan vitales como la
frecuencia cardiaca y la respiratoria.

A veces, lo que puede parecer una lesion leve de la cabeza se acompafia
de una lesion cerebral grave. Las personas mayores son particularmente
propensas a los derrames de sangre alrededor del cerebro (hematoma
subdural) a raiz de un traumatismo craneal. Las personas que toman
medicamentos para prevenir la formaciéon de coagulos (anticoagulantes)
también estan sujetas a un riesgo mayor de hemorragia alrededor del
cerebro si sufren un traumatismo craneal.

Una lesion cerebral a menudo deja alguna secuela de disfuncién
permanente, que varia segun que el dafio esté limitado a un &area
especifica (localizado) o sea mas extenso (difuso). La pérdida de
funciones depende del area del cerebro que resulte afectada.

Los sintomas especificos y localizados pueden contribuir a determinar el
area afectada. Los cambios pueden producirse en el movimiento, la
sensibilidad, el habla, la vista y el oido.

El deterioro difuso de la funcion cerebral puede afectar a la memoria y al
suefio y conducir a un estado de confusioén y coma.

Pronostico

Las consecuencias finales de un traumatismo craneal pueden ir desde la
recuperacion completa hasta la muerte. El tipo y la gravedad de las
discapacidades dependeran del lugar y de la extension de cerebro
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lesionado. Muchas de las funciones cerebrales las pueden realizar més
de un area y a veces, las areas indemnes asumen las funciones que otras
perdieron debido a la lesion que afecté a un area determinada, lo cual
permite una recuperacion parcial.

Sin embargo, a medida que la persona envejece el cerebro pierde
facultades para pasar funciones de un area a otra. En los nifios, por
ejemplo, las facultades del lenguaje estan regidas por varias partes del
cerebro, pero en los adultos estan concentradas en un solo lado. Si las
areas del lenguaje del hemisferio izquierdo resultan gravemente afectadas
antes de los 8 afios, el hemisferio derecho puede asumir la funcion del
lenguaje practicamente con normalidad. Pero en la edad adulta es mas
probable que las lesiones de estas &areas ocasionen un déficit
permanente.

Algunas funciones, como la vision y los movimientos de brazos o piernas
(control motor), estan regidas por regiones especificas de un lado del
cerebro y en consecuencia, la lesién de cualquiera de esas areas suele
causar un déficit permanente. Sin embargo, la rehabilitacion puede
contribuir a que la persona logre minimizar el impacto de esos déficits
funcionales.

A veces las personas con un traumatismo grave de la cabeza desarrollan
amnesia y no pueden recordar lo que sucedié inmediatamente antes y
después del episodio de pérdida de consciencia. Los que recuperan el
conocimiento dentro de la primera semana son los que mas probabilidad
tienen de recuperar su memoria.

Algunas personas con un traumatismo craneal, aunque sea leve,
desarrollan un sindrome posconcusion y pueden seguir experimentando
dolores de cabeza y problemas de memoria durante mucho tiempo
después del trauma.

Un estado vegetativo crénico o persistente (la consecuencia mas grave de
un traumatismo craneal, no mortal) se caracteriza por un estado
prolongado de inconsciencia total que se acompafa de ciclos casi
normales de vigilia y suefio. Esta situacion es el resultado de la
destruccién de las partes superiores del cerebro que controlan las
sofisticadas funciones mentales, pero en cambio estan preservadas las
actividades del talamo y del tronco encefalico, los cuales controlan los
ciclos del suefio, la temperatura corporal, la respiracion y la frecuencia
cardiaca. Si el estado vegetativo persiste mas de algunos meses, es
improbable que llegue a recuperarse la consciencia. No obstante, una
persona que reciba asistencia por parte de personal sanitario
experimentado puede vivir muchos afios en esta situacion.
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Diagnostico y tratamiento.

Cuando una persona con traumatismo craneal llega al hospital médicos y
enfermeras comprueban primero las constantes vitales: frecuencia
cardiaca, presion arterial y respiracion. Puede que sea necesario un
respirador artificial para aquellas personas que no pueden respirar
adecuadamente por si mismas. Los médicos proceden a la valoracion
inmediata del estado de consciencia y memoria del afectado.

También comprueban las funciones cerebrales basicas revisando el
tamafo de las pupilas y su reaccién a la luz, evaltan la respuesta al calor
o a los pinchazos (sensibilidad), la capacidad para mover brazos y
piernas. Se realizan exploraciones para valorar posibles lesiones
cerebrales, como una tomografia computadorizada (TC) o una resonancia
magnética (RM).

Las radiografias simples pueden identificar las fracturas de craneo, pero
no revelan nada acerca de una probable lesién cerebral.

Después de un traumatismo craneal, si se observa un estado creciente de
somnolencia, confusion, coma, una subida de la presion arterial y un
enlentecimiento del pulso puede significar que se estd produciendo una
hinchazon del cerebro. Dado que la presion por exceso de liqguido puede
lesionar el cerebro con rapidez, se administran farmacos para reducir tal
hinchazéon. También se puede implantar en el craneo un pequefio
dispositivo para controlar la presién y poder determinar la eficacia del
tratamiento.

Traumatismos craneales especificos

Las personas pueden sufrir muchas clases de traumatismos craneales,
como fracturas de craneo, conmociones, contusiones y laceraciones
cerebrales, y hematomas intracraneales.

Fracturas de craneo
Una fractura de craneo es la rotura de un hueso del mismo.

Las fracturas de craneo pueden lesionar arterias y venas que pueden
sangrar en los espacios alrededor del cerebro. Las fracturas,
especialmente las que se producen en la base del craneo, pueden romper
las meninges (las membranas que revisten el cerebro), el liquido
cefalorraquideo, que circula entre el cerebro y las meninges, puede
entonces salir por la nariz o el oido. En ocasiones, a través de esas
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fracturas entran bacterias al cerebro, que causan infecciones y lo lesionan
gravemente.

La cirugia no esta indicada en la mayoria de las fracturas de craneo, a
menos que los fragmentos 6seos compriman el cerebro o que los huesos
del craneo estén mal alineados debido al impacto.

Conmocién

Una conmocion es una pérdida de consciencia y a veces de memoria, de
corta duracion que se produce después de una lesiéon cerebral y que no
causa ninguna lesion organica evidente.

Las conmociones causan una disfunciéon cerebral pero no tienen
consecuencias visibles de lesiones estructurales. Pueden ocurrir después
de un traumatismo craneal, por leve que sea, dependiendo de como haya
sido la sacudida del cerebro dentro del craneo. Una conmocidon, aunque
leve, puede dejar a la persona algo confusa, con dolor de cabeza y con
una somnolencia anormal, pero la mayoria se recupera completamente en
unas horas o dias.

Algunas personas manifiestan mareo, dificultades para concentrarse,
olvidos, depresion, falta de sensacién o de emociones, y ansiedad. Estos
sintomas pueden prolongarse durante algunos dias o varias semanas,
pero es raro que se prolonguen mas tiempo.

Entretanto, la persona puede tener dificultades para realizar su trabajo o
estudios o para relacionarse con los demas. Esta situacion se conoce
como sindrome posconcusion.

Un sindrome posconcusion es una situacion enigmatica puesto que no se
sabe por qué ocurren estos problemas tras un traumatismo craneal leve.
Entre los expertos existen discrepancias acerca de la causa de estos
sintomas: si se deben a lesiones microscopicas o a factores psicoldgicos.
Los tratamientos farmacologico y psiquiatrico son eficaces en algunas
personas afectadas de un sindrome posconcusion, pero no en todas.

Mas preocupante que el propio sindrome posconcusion es el hecho de
gue, a veces, al cabo de horas o incluso en los dias posteriores a la lesién
original, pueden manifestarse sintomas mas graves. El empeoramiento de
los dolores de cabeza, de la confusion y la creciente somnolencia son
signhos que indican la necesidad de atencion médica urgente.

Generalmente, el tratamiento no es necesario cuando el médico ha
determinado que no existen lesiones mas graves. No obstante, a todas las
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personas afectadas de un traumatismo craneal se les advierte acerca de
los signos de alarma de un empeoramiento de la funcion cerebral. A los
padres de nifios pequefios se les ensefia coémo deben controlar al nifio
con respecto a estos cambios durante las horas posteriores a la lesion.
Mientras los sintomas no empeoren puede administrarse paracetamol
(acetaminofén) para el dolor; si la lesion no es grave, puede administrarse
aspirina durante los 3 0 4 dias que siguen a la lesién.

Contusiones y laceraciones cerebrales

Las contusiones cerebrales son lesiones traumaticas del cerebro que
habitualmente estan causadas por un impacto directo y violento en la
cabeza. Las laceraciones cerebrales son desgarros del tejido cerebral que
se acompafian de heridas visibles de la cabeza y fracturas de craneo.

Las contusiones y laceraciones cerebrales son mas graves que las
conmociones. La resonancia magnética (RM) muestra la lesion estructural
del cerebro, que puede ser minima o bien causar debilidad en un lado del
cuerpo junto con un estado de confusién, e incluso coma. Si el cerebro se
hincha, el tejido cerebral puede sufrir dafio adicional y una hinchazdn
grave puede producir una herniaciéon del cerebro. Si las lesiones
cerebrales graves se acompafian de otras lesiones, como las que afectan
al torax (circunstancia relativamente frecuente), el tratamiento entonces
es mas complejo.

Hematomas intracraneales

Los hematomas intracraneales son acumulaciones de sangre dentro del
cerebro o entre el cerebro y el craneo, pueden ser consecuencia de un
traumatismo o de un ictus. Es habitual que los hematomas intracraneales
asociados a un traumatismo se formen en el revestimiento externo del
cerebro (hematoma subdural) o entre el revestimiento externo y el craneo
(hematoma epidural). Ambos tipos generalmente se pueden poner de
manifiesto con una tomografia computarizada (TC) o con una resonancia
magnética (RM).

La mayoria de los hematomas son de desarrollo rapido y producen
sintomas en minutos. Los hematomas crénicos, mas frecuentes en las
personas de edad, son de progresiéon lenta y producen sintomas
solamente al cabo de horas o dias.

Los hematomas grandes comprimen el cerebro, causan hinchazon vy
finalmente destruyen el tejido cerebral. Pueden también ocasionar una
herniacion de la parte superior del cerebro o del tronco encefalico.
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Una persona con un hematoma intracraneal puede perder la consciencia,
entrar en coma, quedar paralizada en uno o ambos lados del cuerpo,
experimentar dificultades respiratorias y cardiacas o incluso morir. Los
hematomas pueden también ocasionar confusién y pérdida de memoria,
especialmente en las personas de edad avanzada.

Un hematoma epidural es consecuencia de la hemorragia de una arteria
que se encuentra entre las meninges (las membranas que revisten y
protegen el cerebro) y el craneo. La mayoria de los hematomas epidurales
ocurre cuando una fractura de craneo rompe una arteria. Dado que la
sangre tiene mas presion en las arterias que en las venas, sale con mas
fuerza y rapidez de las arterias.

A veces los sintomas son de inicio inmediato, generalmente en forma de
dolor de cabeza intenso, pero también pueden retrasarse varias horas.
En ocasione el dolor de cabeza cede para reaparecer con mas intensidad
al cabo de unas horas, es posible que entonces se acompafie de un
estado progresivo caracterizado por confusién, somnolencia, paralisis,
colapso y coma profundo.

El diagnéstico precoz es fundamental y generalmente se establece
mediante una TC urgente. EI tratamiento de los hematomas epidurales se
instaura en cuanto se establece el diagnéstico. Para eliminar la
acumulacion de sangre se trepana el craneo y el cirujano busca el origen
de la hemorragia para controlarla.

Los hematomas subdurales son consecuencia del sangrado de las venas
que se hallan alrededor del cerebro. El inicio del derrame puede ser subito
y consecutivo a un grave traumatismo craneal, o mas lento cuando se
trata de una lesibn menos grave. Los hematomas subdurales de lento
desarrollo son mas frecuentes en las personas de edad avanzada, porque
sus venas son fragiles y en los alcohdlicos, porque a veces no se enteran
de golpes leves o moderados en la cabeza. En ambas situaciones la
lesion inicial puede parecer leve y los sintomas pueden pasar inadvertidos
durante varias semanas.

Sin embargo, una TC o una RM pueden detectar la sangre acumulada.
Un hematoma subdural puede aumentar el tamafio de la cabeza de un
bebé porque el craneo es blando y maleable; los médicos suelen drenar el
hematoma quirdrgicamente por razones estéticas.

En los adultos, los hematomas subdurales pequefios suelen reabsorberse
espontaneamente; el drenaje quirdrgico suele estar indicado en los
grandes hematomas subdurales que producen sintomas neurolégicos.
Las indicaciones para proceder a un drenaje son el dolor de cabeza
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persistente, los mareos que van y vienen, la confusion, los cambios en la
memoria y una paralisis leve en el lado opuesto del cuerpo.

Lesiones cerebrales en areas especificas

Las lesiones de la capa superior del cerebro (corteza cerebral)
habitualmente producen un deterioro de la capacidad de la persona para
pensar, controlar emociones y comportarse con normalidad. Dado que
generalmente ciertas éareas especificas de la corteza cerebral rigen
determinados patrones especificos de conducta, la localizacién exacta de
la lesion y la amplitud del &rea afectada determinaran el tipo de deterioro.

Lesiéon del 16bulo frontal

Los I6bulos frontales de la corteza cerebral controlan principalmente las
actividades motoras aprendidas (por ejemplo, escribir, tocar un
instrumento musical o atarse los zapatos). También controlan la expresion
de la cara y los gestos expresivos. Ciertas areas de los l6bulos frontales
rigen las actividades motoras aprendidas del lado opuesto del cuerpo.

Los efectos de una lesion del I6bulo frontal sobre el comportamiento
varian en funcién del tamafio y de la localizacién del defecto fisico. Las
peguefias lesiones no suelen causar cambios notorios en la conducta si
s6lo afectan a un lado del cerebro, aunque a veces ocasionan
convulsiones.

Las grandes lesiones de la parte posterior de los I6bulos frontales pueden
causar apatia, falta de atencion, indiferencia y a veces, incontinencia.
Las personas que presentan grandes alteraciones mas hacia la parte
anterior o lateral de los I6bulos frontales tienden a distraerse facilmente,
se sienten eufdricas sin motivo aparente, son argumentativas, vulgares y
rudas; ademas, puede que no sean conscientes de las consecuencias de
su conducta.

Lesién del I6bulo parietal

Los |6bulos parietales de la corteza cerebral son los encargados de
combinar las impresiones respecto a la forma, textura y peso de las cosas
y las convierten en percepciones generales. La capacidad para las
matematicas y el lenguaje salen de alguna parte de esta area, pero mas
especificamente de zonas adyacentes a los lobulos temporales. Los
I6bulos parietales también contribuyen a que la persona pueda orientarse
en el espacio y percibir la posicion de las partes de su cuerpo.
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Un pequefio déficit en la parte anterior de los I6bulos parietales causa
entumecimiento en la parte opuesta del cuerpo. Las personas con
lesiones mayores pueden perder la capacidad para realizar tareas
secuenciales, como abrocharse un botén (un trastorno denominado
apraxia) y tener consciencia del sentido derecha-izquierda. Un gran
déficit puede afectar a la capacidad de la persona para reconocer las
partes del cuerpo o el espacio alrededor del mismo, incluso puede
interferir con la memoria de formas que antes conocia bien, como relojes
0 cubos.

En consecuencia, una lesion subita de algunas partes del I6bulo parietal
puede hacer que las personas ignoren la grave naturaleza de su trastorno
y que se vuelvan negligentes o incluso nieguen (no reconozcan) la
paralisis que afecta al lado del cuerpo opuesto a la lesion cerebral.

Pueden presentar un estado de confusion o delirio y ser incapaces de
vestirse o realizar actividades corrientes.

Lesién del I6bulo temporal

Los l6bulos temporales procesan los hechos inmediatos en memoria
reciente y memoria remota. Hacen que puedan ser interpretados los
sonidos y las imagenes, almacenan los hechos en forma de memoria y
evocan los ya memorizados y generan las vias emocionales.

Una lesion en el I6bulo temporal derecho tiende a afectar a la memoria de
los sonidos y de las formas. Una lesidon en el |6bulo temporal izquierdo
interfiere de manera drastica con la comprensiéon del lenguaje y es tipico
gue impida que la persona se exprese a través del mismo. Las personas
con una lesién en el I6bulo temporal derecho no dominante pueden
experimentar cambios de personalidad, como pérdida del sentido de
humor, un grado inusual de religiosidad, obsesiones y pérdida de la libido.

Trastornos causados por traumatismo craneal

Algunos de los trastornos especificos producidos por un traumatismo
craneal son la epilepsia postraumatica, la afasia, la apraxia, la agnosia y
la amnesia.

Epilepsia postraumatica

La epilepsia postraumatica es un trastorno caracterizado por convulsiones
gue se manifiestan algun tiempo después de haber sufrido un traumatismo
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cerebral por un impacto en la cabeza.

Las convulsiones son una respuesta a descargas eléctricas anormales en
el cerebro. Se desarrollan en el 10 % de las personas gque tienen un grave
traumatismo craneal sin herida penetrante en el cerebro y en el 40 % de
las que presentan una herida penetrante.

Es posible que las convulsiones se manifiesten sélo varios afios después
de la lesién. A menudo los sintomas resultantes dependen del lugar en
gque se originan las convulsiones en el cerebro. Los farmacos
anticonvulsivantes, como la fenitoina, la carbamazepina o el valproato,
generalmente pueden controlar la epilepsia postrauméatica. De hecho,
algunos médicos prescriben esos farmacos después de un grave
traumatismo craneal para prevenir las convulsiones, aunque muchos
expertos estan de acuerdo con esta postura. A menudo el tratamiento se
mantiene durante varios afios o de forma indefinida si aparecen las
convulsiones.

Afasia

La afasia es una pérdida de la capacidad para utilizar el lenguaje debida a
una lesiéon en el area del cerebro que lo controla.

Las personas con afasia estan parcial o totalmente incapacitadas para
comprender o expresar las palabras. En muchas, el I6bulo temporal
izquierdo y la region adyacente del I6bulo frontal son los que controlan la
funcion del lenguaje. Cualquier parte de esta reducida area que sufra una
lesion (por un ictus, un tumor, un traumatismo craneal o una infeccion)
produce una interferencia por lo menos con algun aspecto de la funcién
del lenguaje.

Los problemas del lenguaje tienen muchas formas. La variedad de los
posibles defectos refleja la complejidad de la funcién del lenguaje. Una
persona puede perder tan sélo la capacidad para comprender las palabras
escritas (alexia), mientras en otra se observa una incapacidad para
nombrar los objetos o reconocer sus nombres (anomia). Algunas personas
con anomia no recuerdan en absoluto la palabra correcta, otras pueden
tenerla en la punta de la lengua y no ser capaces de expresarla.

La disartria es un trastorno de la articulacion del lenguaje. Aunque la
disartria parece un problema de lenguaje, en realidad esta causada por
una lesion en la parte del cerebro que controla los musculos utilizados
para emitir sonidos y coordinar los movimientos del aparato vocal.

Las personas con afasia de Wernicke, un trastorno que puede ser
consecutivo a una lesion del I6bulo temporal, parecen hablar con fluidez
pero las frases expresadas son una serie de palabras sin orden vy
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confusas (a veces se las refiere como sopa de letras).

Por lo general las personas con afasia de Broca (afasia de expresion)
entienden lo que se les dice y saben como deben responder, pero tienen
dificultades para expresar las palabras. Sus palabras se articulan
lentamente y con gran esfuerzo y a menudo son interrumpidas por algunas
sin sentido.

Una lesion que afecte al mismo tiempo al I6bulo temporal izquierdo y al
frontal puede inicialmente producir el enmudecimiento casi total en la
persona. Durante la recuperacion de esta afasia completa (global), la
persona tiene dificultades para hablar (disfasia), escribir (agrafia o
disgrafia) y para comprender las palabras.

Los terapeutas del lenguaje con frecuencia pueden ayudar a las personas
gue desarrollan una afasia como consecuencia de un ictus, un
traumatismo craneal u otra causa de trastorno del lenguaje. En general, el
tratamiento se inicia en cuanto lo permita el estado de salud de la
persona.

Apraxia

La apraxia es la incapacidad para realizar tareas que requieran patrones
de evocacién o secuencias de movimientos.

La apraxia es una incapacidad poco frecuente cuya causa se debe
generalmente a la lesion de los I6bulos parietales o frontales En la
apraxia, parece haberse borrado la memoria de la secuencia de los
movimientos para completar actividades aprendidas o tareas complejas.

No existe ningun defecto fisico en los brazos ni en las piernas que
justifique por qué no puede realizarse una determinada actividad. Por
ejemplo, abrocharse un botdn en realidad consiste en la realizacion de
una serie de secuencias. Las personas con apraxia no pueden llevar a
cabo semejante accién.

Algunas formas de apraxia afectan tan sdélo a ciertas tareas, por ejemplo;
una persona puede perder la habilidad para hacer un dibujo, escribir una
nota, abrocharse una camisa, atarse los cordones de los zapatos, asir el
teléfono o tocar un instrumento musical. El tratamiento esta enfocado al
trastorno subyacente que ha causado la disfuncion cerebral.

Agnosia

La agnosia es un trastorno infrecuente que se caracteriza porque la
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persona puede ver y sentir los objetos pero no los puede asociar con el
papel que habitualmente desempefian ni con su funcion.

Las personas afectadas de ciertas formas de agnosia no pueden
reconocer rostros familiares ni objetos corrientes, como una cuchara o un
lapiz, aunque los pueden ver y describir. La agnosia estad causada por un
defecto en los I6bulos parietales y temporales del cerebro, que almacena
la memoria de los usos y la importancia de objetos conocidos. A menudo,
la agnosia aparece subitamente después de un traumatismo craneal o un
ictus. Algunas personas con agnhosia mejoran o se recuperan de forma
espontanea mientras que otras deben aprender a asumir su extrafa
discapacidad. No existe un tratamiento especifico.

Amnesia

La amnesia es la incapacidad parcial o total de recordar experiencias
recientes o remotas.

Las causas de la amnesia s6lo se conocen en parte. Un traumatismo
cerebral puede producir una pérdida de memoria de sucesos ocurridos
inmediatamente antes de la lesion (amnesia retrégrada) o inmediatamente
después (amnesia postraumatica).

De acuerdo con la gravedad de la lesidon, la mayoria de los casos de
amnesia tienen una duracién de algunos minutos u horas, y desaparece
sin tratamiento. Pero en los traumatismos cerebrales graves la amnesia
puede ser permanente.

El aprendizaje requiere memoria, las memorias adquiridas durante la
infancia se conservan con mas intensidad que las adquiridas durante la
edad adulta, quiza porque un cerebro joven posee una facultad especial
para el aprendizaje. Los mecanismos del cerebro para recibir informacién
y evocarla a partir de la memoria estan localizados principalmente en los
I6bulos occipitales, parietales y temporales.

Las emociones que se originan a partir del sistema limbico del cerebro
pueden influenciar el almacenamiento y recuerdo de la memoria. El
sistema limbico esta conectado estrechamente con las areas
responsables de los estados mentales de agudeza y del conocimiento.
Dado que la memoria implica muchas funciones entrelazadas, una pérdida
de la misma puede producirse como consecuencia de casi cualquier lesion
cerebral.

La amnesia global transitoria consiste en una crisis subita de pérdida de
memoria grave y confusion de tiempo, lugar y personas. Muchas personas
con amnesia global transitoria tan sélo tienen una crisis durante su vida,
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mientras que otras pueden sufrir crisis recidivantes. Los ataques pueden
durar desde so6lo 30 minutos hasta unas 12 horas.

Probablemente la causa se deba a que las pequefias arterias del cerebro
resultan obstruidas de forma intermitente debido a la arterosclerosis.
En las personas jovenes, los dolores de cabeza por una crisis de migrafa,
que transitoriamente puede reducir el flujo de sangre al cerebro, también
pueden dar lugar a este trastorno.

El consumo excesivo de bebidas alcohélicas o de tranquilizantes, como
los barbituricos y las benzodiazepinas, puede también causar una crisis
de corta duracion. La amnesia puede producir una desorientacion total y
bloquear el recuerdo de los sucesos que tuvieron lugar tan sélo algunos
afios antes, después de una crisis, la confusibn a menudo cede con
rapidez y lo habitual es que haya una recuperacion total.

Una forma de amnesia inusual conocida como sindrome de Wernicke-
Korsakoff puede afectar a los alcohdlicos y a otras personas con
desnutricion. El sindrome consiste en la coexistencia de dos trastornos:
un estado confusional agudo (un tipo de encefalopatia) y una amnesia de
mas larga duracion. Ambos trastornos pueden producirse como
consecuencia de una disfuncién cerebral causada por el déficit de tiamina
(vitamina B1). Cuando se produce una ingesta excesiva de alcohol y no se
consumen alimentos que contengan tiamina, disminuye el aporte de esta
vitamina al cerebro.

Por otra parte, la ingestion de gran cantidad de liquidos (o si se han
recibido por via intravenosa a raiz de una cirugia) puede también provocar
la encefalopatia de Wernicke en una persona que anteriormente tenia una
desnutricion acusada.

Las personas con encefalopatia aguda de Wernicke tienden a
tartamudear, presentan problemas en los ojos (como pardlisis de los
movimientos oculares, vision doble o nistagmo), confusion y somnolencia.
La pérdida de memoria es muy grave, estas alteraciones se corrigen
generalmente administrando tiamina por via intravenosa. Si no se trata, la
encefalopatia aguda de Wernicke puede ser mortal, por esta razon, es
habitual que el tratamiento con tiamina se inicie de inmediato si un
alcohodlico manifiesta sintomas neurologicos inusuales o un estado de
confusién.

La amnesia de Korsakoff acompafa a la encefalopatia aguda de Wernicke
puede ser permanente si aparece como consecuencia de ataques
repetidos de encefalopatia o bien de la abstinencia alcohdlica. La pérdida
grave de memoria se acompafia, en ocasiones de agitacion y delirio. En la
amnesia crénica de Korsakoff se conserva la memoria inmediata, pero se
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pierde la memoria para hechos recientes o relativamente distantes, sin
embargo, a veces se conserva la memoria de los hechos remotos.

Las personas con amnesia cronica de Korsakoff pueden ser capaces de
relacionarse socialmente y de mantener una conversacion, aunque sean
incapaces de recordar nada de lo sucedido en los dias precedentes,
meses, afios o0, incluso, minutos antes. Confundidos por esta falta de

memoria, tienden a inventar cosas en lugar de admitir que no las pueden
recordar.

Traumatismos de la columna vertebral

Son lesiones traumaticas que afectan a uno o varios de los huesos o
articulaciones que componen la columna vertebral implicando a la médula espinal.

Los mecanismos de produccion mas frecuentes son:
Caidas sobre los pies desde gran altura.
Caidas sobre los gluteos o sentado.
Golpes directos sobre la columna vertebral.
Movimientos violentos del cuello ("latigazo").

Su importancia radica en que pueden originar la compresién (parcial o total) de la
médula espinal.

Sintomas de la fractura:
Dolor de nuca, hombros, espalda (segun localizacion de la lesion).
Deformidad. (Dificil de apreciar).

Contractura muscular.

° De la lesién medular:

Imposibilidad de mover uno o varios miembros, (explorar).

Falta (parcial o total) de sensibilidad en uno o varios miembros,
(explorarlo).

Hormigueos o picores en los dedos (manos y/o pies).

Incontinencia de esfinteres (heces, orina).
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Falta de reflejos. Priapismo en el hombre.

Primeros auxilios:

No mover al paciente; en caso de ser necesario, mantener en bloque el eje
cabeza-cuello-tronco (esta maniobra requiere muchisima experiencia y debe
realizarse entre varias personas).

Inmovilizar al paciente antes de proceder a su traslado.
Trasladar sobre una superficie rigida y plana.

Vigilar las constantes vitales periddicamente.
Politraumatismo

Se trata de un paciente que a consecuencia de un traumatismo, presenta lesiones
en mas de un érgano, aparato o sistema, que le pueden suponer un riesgo vital.

Las lesiones mas frecuentes suelen afectar al craneo, columna vertebral, torax,
abdomen y extremidades, predominando fundamentalmente las fracturas,
hemorragias, heridas y quemaduras.

Quemaduras en los nifios.

Las quemaduras, son lesiones producidas en un tejido vivo, por la accién de
diversos agentes, fisicos, quimicos o eventualmente biolégicos, que provocan
alteraciones que varian desde el simple cambio de coloracién, hasta la destruccién
de las estructuras afectadas.

En la denominacién general de quemaduras se distinguen con nombre especifico
cierto tipo de lesiones que, segun el agente causante, adquiere caracteristicas
particulares: escaldaduras provocadas por liquidos calientes, las quemaduras
igneas por la accion directa del fuego, las quemaduras provocadas por la
electricidad, las corrosivas como consecuencia de acidos o alcalis y las
congeladuras producidas por el frio.

Las quemaduras se encuentran entre las lesiones mas graves que puede padecer
el ser humano. Que representan uno de los accidentes mas frecuentes a cualquier
edad. La primera causa de muerte entre 5y 9 afios son los accidentes producidos
en el hogar (caidas, quemaduras e intoxicaciones) y los accidentes de transito;
heridos por arma de fuego.

Los traumatismos térmicos constituyen la cuarta causa de muerte en menores de
1 afio, las quemaduras en la poblacion infantil constituyen un serio problema.
Aparte del riesgo de morir que tiene el nifio quemado, que es mayor que el del
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adulto estas lesiones pueden dejar severas secuelas invalidantes, funcionales y
estéticas que causaran desajustes psiquicos, sociales y laborales serios durante
toda la vida.

La quemadura es una lesion provocada generalmente por un agente fisico (fuego,
vapor caliente, liquidos calientes, electricidad, productos quimicos) que produce o
conduce calor destruyendo la piel parcial o totalmente. El dafo tisular comienza
cuando la temperatura natural alcanza 44°C y progresa logaritmicamente
conforme la temperatura aumenta.

Desde el punto de vista de salud publica, el tratamiento de estas lesiones
consume una gran cantidad de recursos durante tiempos que suelen ser
prolongados, como se observa con la prevencién y manejo de las infecciones
luego de la quemadura, asi como también en la preparacién de la zona injuriada
para el injerto, y finalmente, en la cirugia reparadora de las secuelas retractiles.

Pero tal vez lo mas importante, es que se trata de un problema en el cual la
prevencion juega un rol fundamental.

La estufa caliente, los cerillos, el agua hirviendo, las veladoras, la plancha, todos
resultan armas mortales para los pequefios de la casa. En México, 30 mil nifios al
afo sufren quemaduras de manera accidental.

Curiosamente el lugar donde el nifio mas se quema es dentro de su propia casa.
De acuerdo con los especialistas, la cocina y el bafio son los puntos donde tiene
mayor incidencia este tipo de accidentes.

Se debe enseiiar a los nifios que no deben acercarse a las ollas, a las estufas, ni
jugar con cerillos o cohetes y los papas deben asegurarse de que las instalaciones
tanto de gas o de electricidad estén protegidas.

Los especialistas también recomiendan que en caso de quemaduras no se unte
ningun remedio casero, pues empeoran las lesiones, ademas de que también
pueden provocar una infeccion.

Enfermedades Raras'"’

Se denomina asi al conjunto de dolencias que tienen una baja frecuencia o
aparecen raramente en la poblacion. Para ser considerada como rara, cada
enfermedad especifica s6lo puede afectar a un nimero limitado de la poblacién
total, definido en Europa como menos de 1 cada 2.000 ciudadanos. De dificlil

197 http://www.todopapas.com/ninos/salud-infantil/enfermedades-raras-en-ninos-3516
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diagnostico, estas patologias provocan aislamiento social, laboral, problemas
econdmicos, etc. a las familias que las sufren.

Estas enfermedades se caracterizan por ser, en su mayor parte, cronicas y
degenerativas. De hecho, el 65% de estas patologias son graves e invalidantes y
se determinan por:

» Comienzo precoz en la vida (2 de cada 3 aparecen antes de los dos afos).
* Dolores crénicos (1 de cada 5 enfermos).

* El desarrollo de déficit motor, sensorial o intelectual en la mitad de los casos, que
originan una discapacidad en la autonomia (1 de cada 3 casos).

* En casi la mitad de los casos el prondstico vital esta en juego, ya que a las
enfermedades raras (ER) se le puede atribuir el 35% de las muertes antes de un
afo, del 10% entre 1 y 5 afios y el 12% entre los 5y 15 afios.

Del 6 al 8% de la poblacion mundial, mas o menos, estaria afectada por estas
enfermedades, o sea mas de 3 millones de espafioles, 27 millones de europeos y
25 millones de norteamericanos.

Una cincuentena de enfermedades raras afectan a algunos millares de personas
en Espafia, unas 500 no afectan mas que a unos centenares y algunos millares
s6lo a decenas de personas. En Espafia , por ejemplo, alrededor de 10.000
personas afectadas por diversos tipos de anemia (talasemia, células
falciformes...); cerca de personas 6.000 afectadas de Esclerosis Lateral
Amiotrofica; de 4.000 a 5.000 enfermos afectados de Fibrosis Quistica; unos 3.000
enfermos afectados de Miopatia de Duchenne; 2.500 casos de Sindrome de
Tourette; 2.000 casos de Osteogénesis Imperfecta; de 250 a 300 afectados por
leucodistrofias; 150 casos de Anemia de Fanconi; 80 casos del Sindrome de
Apert; 0 6 casos del Sindrome de Joubert.

¢,Cuantos tipos de Enfermedades Raras hay?

Desde la perspectiva médica, las enfermedades raras estan caracterizadas por el
gran numero y amplia diversidad de desordenes y sintomas que varian no solo de
enfermedad a enfermedad, sino también dentro de la misma enfermedad.

La misma condicion puede tener manifestaciones clinicas muy diferentes de una
persona afectada a otra. Para muchos desordenes, hay una gran diversidad de
subtipos de la misma enfermedad.

Se estima que existen hoy entre 5.000 y 7.000 enfermedades raras distintas, que
afectan a los pacientes en sus capacidades fisicas, habilidades mentales y en sus
cualidades sensoriales y de comportamiento. Muchas minusvalias pueden
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coexistir en una persona determinada, y ésta es definida entonces como paciente
con minusvalias multiples.

¢, Como hacerle frente?

El principal problema al que se enfrentan las familias cuando uno de sus miembros
padece alguna de estas enfermedades conseguir un diagnéstico correcto. Al ser
patologias poco usuales, suele llevar mucho tiempo, andlisis, pruebas, visitas a
especialista hasta que se logra el diagnéstico adecuado, el primer paso para
poder afrontar la nueva realidad. El periodo entre la aparicion de los primeros
sintomas y el diagndéstico adecuado implica retrasos inaceptables y de alto riesgo,
asi como dictamenes erroneos que conducen a tratamientos inadecuados.

Ante la dificultad diagnéstica el meédico tiende a inhibirse derivando a otros
meédicos. Muchas veces no conoce si existen centros que puedan orientarles. Es
por ello que desde la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
insisten en la importancia del Plan de Accion, ya que éste incide en la accion
conjunta de los planos autondémico, nacional y europeo, equilibrdndose asi el
acceso a la informacion, los tratamientos, cuidados y apoyo para las personas con
ER y sus familias

Otro problema muy frecuente es la falta de informacién, tanto sobre la
enfermedad misma como sobre dénde obtener ayuda. Por eso, FEDER
recomienda ponerse en contacto cuanto antes con su asociacion o una especifica
de la ER diagnosticada para poder aprender todo lo necesario sobre tratamientos,
terapias, ayudas, etc.

Asimismo, estas familias tienen que hacer frente cada dia a problemas de
integracion social, escolar y laboral. Vivir con una enfermedad rara tiene
implicaciones en todas las areas de la vida, tanto en el colegio, eleccion del
trabajo futuro, tiempo de ocio con los amigos o en la vida afectiva. Puede llevar a
la estigmatizacion, aislamiento, exclusion de la comunidad social, discriminacion
para la suscripciéon del seguro (seguro de vida, seguro de viaje, de hipoteca, etc.)
y, a menudo, a oportunidades profesionales reducidas.

En general, implican un deterioro importante de la calidad de vida, mayor cuando
el curso de éstas es degenerativo, como ocurre en buena parte de ellas. Existen
enfermedades que desembocan en un proceso de dependencia, bien porque
cursen con una demencia, bien porque lleven asociada una discapacidad. Como
consecuencia, toda la familia se ve afectada por la enfermedad, siendo el aspecto
econdémico uno de los mas perjudicados.

El alto costo de los pocos medicamentos existentes hace necesario la ayuda, tanto

en términos humanos como técnicos. Y es que la falta de beneficios sociales y
reembolsos provoca un empobrecimiento total de la familia y aumenta
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dramaticamente la desigualdad de acceso al cuidado para los pacientes de
enfermedades raras.

Un problema de todos

Por todo esto, este tipo de enfermedades necesita ser abordado de manera
diferente. Eso es por lo que luchan desde asociaciones como FEDER, para que se
cree desde el Sistema de Salud una politica especial que las contemple.

Entre sus objetivos destacan, dada la dispersion de los afectados, formar grupos
de profesionales que atiendan a pacientes con las mismas patologias para
promover el conocimiento y la investigacion sobre una determinada enfermedad,
fomentando la cooperacion entre comunidades autbnomas y paises, estimulando
la investigacion cientifica y organizando la formacion.

Asimismo, pretenden concienciar a la sociedad sobre el hecho de que las ER
pueden afectar a cualquier familia en cualquier momento. En realidad, la
terminologia “enfermedades raras” sélo pone de relieve la caracteristica de rareza
del complejo y heterogéneo mosaico de las, aproximadamente, 9.000 patologias
gue ponen en peligro la vida y que la debilitan muchisimo.

Afortunadamente, y gracias principalmente al trabajo tenaz de organizaciones de
padres y pacientes, las cosas estdn cambiando lentamente. Hasta hace poco, las
autoridades encargadas de la Salud Publica y los politicos habian ignorado en
gran parte las enfermedades raras. Hoy, aunque el nimero de ER especificas
conocidas es muy limitado, podemos dar testimonio del despertar de algunas
partes de la opinion publica y, como consecuencia, se estan llevando a cabo
algunas acciones por las autoridades publicas. En este sentido, las enfermedades
raras estan siendo examinadas como parte de las politicas de Salud Publica. Pero
eso no es suficiente, y desde FEDER apuestan porque las autoridades consideren
las enfermedades raras como prioridad de la Salud Pdblica y emprendan acciones
para ayudar a muchos pacientes y familias afectadas.

También hay que tener en mente los aspectos sociales y las implicaciones de las
enfermedades raras. Los servicios territoriales y financieros para ayudar a familias
y a pacientes tienen que ser organizados y desarrollados sobre una base local
como, por ejemplo, servicios de cuidado de dia, centros de alivio, unidades de
emergencia, centros de socializacion y rehabilitacion, campamentos de verano o
servicios de educaciéon y entrenamiento profesional.

Claramente, es imposible desarrollar una politica nacional de Salud Publica
especifica para cada enfermedad rara. Sin embargo, una aproximacion global a
estas patologias permitiria al paciente de una ER escapar del aislamiento.

Se pueden desarrollar politicas de salud publica especificas para, por ejemplo, las
areas de investigacion cientifica y biomédicas, politicas de industria, investigacion
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y desarrollo de medicamentos, informacién y entrenamiento de todas las partes
implicadas, cuidados sociales y beneficios, asi como hospitalizacién y tratamiento
de pacientes externos.

En el caso concreto de fomentar la investigacion clinica, deberian promoverse
fondos publicos para pruebas clinicas en ER a través de medidas nacionales o
europeas. Los profesionales de la Salud Publica, los expertos y los legisladores no
pueden aplicar respuestas tradicionales a una necesidad mayor.

Solo las enfermedades raras que han logrado atraer la atencion publica se
benefician de una politica de investigacion publica y/o de cobertura médica y son,
principalmente, las asociaciones de pacientes y organizaciones las que han
mejorado la conciencia publica. Precisamente cuando esto sucede, es cuando se
progresa en el tratamiento de las ER

Los primeros cambios ya se han producido y en la UE, algunos miembros han
desarrollado politicas publicas especificas sobre enfermedades raras. Estos
paises son: Dinamarca, Francia, Italia, Suecia, Espafa y Reino Unido. Y a escala
europea, ademas de la Regulacién sobre Productos Medicinales Huérfanos, la
reflexion actual sobre Centros y Redes de Referencia para hacer frente a
condiciones que requieren una alta concentracion de conocimientos técnicos
muestra una creciente conciencia por parte de los que toman decisiones en
Europa del valor afiadido de las enfermedades raras que, por su naturaleza,
requieren que se tomen decisiones a nivel internacional. Sin embargo, aln queda
mucho por hacer.

Respuesta a las necesidades educativas especiales, para los niilos con
enfermedades croénicas.

Para satisfacer estas necesidades (sanitarias, emocionales y curriculares) se
necesita la colaboracion de equipos multidisciplinares que coordinadamente, las
atiendan en el hospital, en el hogar y en el centro docente, con el objeto de
conseguir: la plena adaptacion del nifio y la familia a las exigencias de la
enfermedad, un desarrollo social, académico, emocional y la reinsercion en la
escuela.

La respuesta educativa a estas necesidades educativas especiales, derivadas de
la enfermedad, implica: la colaboraciéon de equipos interdisciplinares, tanto en el
ambito hospitalario como en el familiar y escolar; la atencion a los problemas
emocionales del nifio y de la familia; el desarrollo de estrategias de adaptacion a la
enfermedad y al contexto hospitalario; y la elaboracion de adaptaciones
curriculares que intenten aminorar, las secuelas derivadas de la enfermedad que
afectan a la capacidad de aprendizaje del nifio.
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“EL. QUE RECIBA EN MI NOMBRE A UN NINO
COMO ESTE, ME RECIBE A M[; Y EL QUE A Ml ME
RECIBE, NO ME RECIBE A Mi SINO AL QUE ME
ENVIO”.

MARCOS 9: 37
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