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INTRODUCCION

JPor qué siempre para la Iltegada de alguien (nacimiento) nos preparan, sin embargo
para la ida (muerte), nunca lo hacen? Es una intervogante a la que he Hegado, tras la
observacion de las aclitudes del ser humano ante el nacimiento y la muerte de un ser
querido, las cuales son opuestas. Ante el nacimiento, existe una actitud de jubilo, por el
contrario, ante la muerte, de pena y dolor; mas inclusive, ambas: nacimiento y muerte,
son tan naturales una como la ofra y suceden sin que tengamos opcion a elegir.

Aclualmente vivimos inmersos en una sociedad matevialista y hedonista, en donde no se
nos ha educado para el dolor, el sufrimiento, el sacrificio, la enfermedad, es decir, para

todo aquello que parece lejano a la felicidad,

Es natural al hombre estar buscando la felicidad, pero ésta normalmente se veduce a la
simple satisfaccion de placeres sensibles, sin tomar en cuenla que a veces para
conseguir la felicidad se requiere del dolor y del sufrimiento. La falta de educacion para
el dolor, el sufrimiento, el sactificio y la enfermedad, y la bisqueda del placer por el
placer o como un fin, hacen que tengamos un concepto lergiversado y fragmentado de
lo que la muerte significa; solo tormamos la dimension material del ser humano y al
acabarse la vida fisica pensamos que junto con ella, se acaba todo, olvidandonos de la
dimension espiritual, De esta concepeidn errdnea de la muerte, se deriva el temor, la

evasion, la lejania o ignorancia hacia la misma en el vivir cotidiano.

Olvidar una realidad tan impotiante conto es et espiritu y su trascendencia, es algo
alarmante, Se vive sOlo para el hoy, sin pensar en el manana, preocupindonos
solamente por el estar bien y no por el bien ser, que incluye lo espiritual y la
temporalidad de nuestra vida,



Todo 1o anterior se hace patente al observar los grandes desarrollos cientificos y
tecnoldgicos, pero gy el espiritu?. A comparacion de los ofros dos: jQué poco desarrollo

se ha logrado en éstel

Es dificil hablar con alguien u ofr hablar a algwien de la muerte, pues no se la acepta

con la emocion que se deberia ni se le considera tan natural corno al nacimienlo.

No queremos pensar y ni hablar de muerte y menos cuando se refiere a ninos.
Pareceria hasta lagico pensar, que para eflos que apenas empiezan a vivir, fa muerte
esta muy lejana; pero no es asi, tanto para nifos como para adultos la muerte puede
legar en cualquier momento. Sucede que tratindose de la muerte de un adulto, nos
autoconsolamos pensando que ya se habla desarroflado y vivido lo suficiente de una
manera u olra, y tratindose de un nino, nos parece injusto que alguien se muera a tan
corta edad, pues no ha vivido lo suficiente, por lo que, nos oponemos rolundamente a
que se muerd tan pequedio. Sin embargo, la edad que tenemos no importa para alcanzar
un desarrollo espiritual, no por los afos se mide si eres mejor o peor persona, pot lo
que, no se necesita ser adulto para ser grande en espiritu, no importa fanto lo que has

vivido sino como lo has vivido.

For ofro lado, a los nifios que no tienen la vivencia de una muerte, eso es, que no
padecen una enfermedad terminal, tampoco se les mvolucra cuando tienen una
experiencia cercana relacionada con la muerte, Por ejemplo, es raro encontrar 4 un
nino aisistiendo a un funeral o un velorio, pues se tiene el pensamiento erréneo de que
pueden ser situaciones trammaticas o negativas para él; pero ¢l lambién piensa y siente,
por lo que, al observir a sus padres y familiaves puede percibir que algo estd
sucediendo pero no sabe qué; nadie se ha preocupado por explicirselo. 8i se le dejura
participar en todo esto, el nifio conoceria a la muerte de ianera natural y cuando se le
presentara otra situacion de este tipo, sabria canalizarla y superarla exitosamente. la

sociedad mistna colabora a que ésto no suceda, pues antes la gente nacia y moria en su



casa, alora ambos sucesos estan institucionalizados por medio del hospital o las

agencias funerarias; lo que obstaculiza la vivencia del nifio sobre estas dos situaciones.

Generahmente se plensa que la muerte solo respecta a ta medicina, reduciéndola una
vez mds a lo material (vida fisica) y no es asi. El hombre, at ser untdad de cuerpo y
afima, como lo determind Aristoteles, no solo necesita que den tratamiento a su cuerpo
sino también a su alma; ¢l hecho de que fisicamente no esté bien, no implica que
espinttualmente tampoco lo esté. La persona, sea adulta, nifia o joven, enferma o no,
con alguna limitacion fisica o 1o, sigue siendo persona, es decir, teniendo dignidad de
persona y como tal, necesita seguir desarvollindose integralmente hasta su muerte, lo
cual, en cierto sentido es perfeccionamiento y todo esto le compete al pedagogo, junto

con ¢l ayudar a darle un sentido a la muerte.

En ofra vertiente, se encuentra la tanatologia (ciencia del bien morir) que
conjuntamente con la pedagogia ayuda a la persond a educarse tanto para su muerte
como para su desarrollo integral. Pero la tanatologia es un campo poco desarrotlado en
nuestro pais e incluso desconocido para muchas personas, por lo que, requiere de una
mayor investigacion, divulgacion y perfeccionamiento. Por lo mismo que la tanatologia
es una ciencia relativamente nueva, en México, no existe una preparacion para la

muerte, no hay una ayuda para la elaboracion del trabajo de muette y de duelo.

Entonces, pedagogia, medicina y tanatologia, teniendo como punio de tangencia al
hombre y la preocupacion por su bien ser y su bien estar hasta el dia de su muerte,

pueden trabajar multi e interdisciplinarinmente para lograrlo,

Por todo lo anteriormente descrito, 4Coémo ayudar a un uifio que padece una
enfermedad terminal, a continuar con su desarrollo integral y prepararse para su propia

muerie?
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ra responder a la pasada intervogante se realizo ol presente trabajo de mvestigacion

que consta de cuatro capitulos, tres teorcos y uno prictico.

El primer capitulo tedrico estit relacionado con la pedagogia geneval y sus divisiones, la
pedagogia hospitalaria, la medicing vy la tanatologia, defimsendo a cada wna y
relaciondnclotas entre si, con la finalidad de fundamentar Ia accion pedagogica eu el
proceso del bien morir, Los principales autores consulados e este capitulo son: Entle
Manchard, Hubert Henz, Victor Garcia Hoz | José Luis Gonzilez y Simancas, Aquilino

Polaintio Lorente, Alfredo Achaval y Alfonso Reyes Zubiuia,

£! sequndo capitulo tedtico es relativo a la persona humang (detinicion, principios
constitutivos, dimensiones y dighidad), la contemiplacion del nifio como persona, la
infancia y sus divisiones, dreas del desarrollo, tercera infaucia, conceplo y tipos de
enfermedad, y repercusiones de una enfermedad tevminal en el desarvollo personal,
especialmente en e de un nifo de la tercera infancia. Los autores mis citados en este
capitulo sor: Antonio Brugarolas Masllorenz y coautores, leopoldo-Eulogio Palacios y
coautores, Joe Anne Benett y coautores, Colette Pericchi, Miguel Angel Monge, Rundn
de la Tuente, Maier Heury, Emevich Corveth, Jean Piaget, Exik Erikson y Elisabeth
Kiibler-Ross.

Bl tercer capitulo fedrico contiene los siguientes temas: proceso de  duelo,
hospitalizacion, terapia de juego, educacion especial personalizada, muerte  y vida
{concepto, sentido y explicacion de las dos) y sufrimiento.  La razon de ser de este
capitulo se basa en el conocimiento de 1a elaboracion del duelo, el sulrimiento como
fuente de crecimiento personal y el concepto de muerte en nifios de la tercera infancia,
como sustentos para dar una eduacion en este sentido.  Los autores 2 los que se recirre
son: Charles Schacfer, Viktor Irankl, Robert Dodd, Amold Gessell, joe Aunc Beuett,
Colette Pericchi, Antonio Brugarolas Mavsllorenz y comttores, Ramon de la Fuente, José

Luis Gonzdlez-Sunancas y Aquilino Palaio Lorente.



"a responder a la pasada interrogante se realizd ¢l presente trabajo de investigacion

que consta de cuatro capitulos, tres tedricos y uno practico,
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Luis Gonzalez-Simancas y Aquilino Polaino Lorente,



Estos Ires capilnlos tedricos constituyen la fundamentacion teovica de la tesis, que se
readizo por medio de una investigacion documental, con ly cual, fue posible i

concentracion de informacion can la que se fundamento el presente trabajo.

En el cuarto capitulo se efectud la derivacion pritica de la tesis por medio de una
investigacion descriptiva, mediante la cual, se detectaron necesidades concrefas de la
realidad y se propuso una solucion practica pava cubrirlas (un manual mformativo y

orientativo) con lo duie concluyd la presente investigacion,

Los alcances del presente trabajo fueron la oportunidad de tener un contacto directo
tanto con los ninos que padecen una enfermedad terminal, como con aquellas personas
que los asisten (médicos, enfermeras, psicologos, tabajacdoras sociales, tanatélogos,
pedagogos, etc.) los que, mediante una pequena o lavga conversacion y con sus
aclitudes, enriquecieron este trabajo y posibilitaron la realizacion de un medio concreto
-manual-, destinado a todas aquellas personas interesadas y con un espiritu de servicio,
que busca subsanar la falta de informacion u orientacion, que se tracduce en

deficiencias en 1a atencion de nifios bajo estas condiciones.

Las limitaciones fueron encontrar poca bibliografia alusiva al tema central de la tesis, es
decir, el concepto y explicacion de la muerte en un nifio, con lo cual, podrian quedar
poco fundamentadas las aseveraciones realizadas referentes a dichio tema. A causa del
tiempo no se pudieron realizar las guias de entrevistas planeaclas con los nixos de la
tercera infancia que padecen una enfermedad terminal, mismas que hubiesen
corroborado las afirmaciones tormadas de los libros. Sin embargo, desde el punto de vista
del grupo de asistencia si se confirmaron dichas afirmaciones, aunque hubiera sido mas
valioso con las aportaciones de los propios nifios, Probablemente otea lisitacion fue el
no haber elaborado un medio concreto de informacion para la familia y amigos
cercanos al nifio que va a morir, para que les sivviera de apoyo y colaboraran junto con

el nifio y el grupo de asistencia en la labor de lu aceptacion de i enfermedad, del



proceso de duelo y de la muerte, asi como el no ser posible Hevar o cabo el plotaje del

manual,

Por altimo, una linitacion mds puede ser no haber profundizado en la antropologia de

la muerte, esto es, detatlado el concepto que culturalmente se tiene de ¢sta en el pais.



CAPITULO
EL QUEHACER PEDAGOGICO EN EL PROCESO DEL BIEN
MORIR

En el presente capitulo se justificard la accion pedagogica dentro de la tanatologia y
medicing para encuazar positiva y naturalmente el hecho de afrontar la muerte. Para
lo cual, se difinira cada término y se conocerdn sus ramas para de ahi obtener las

conexiones que guardan una con otra.

1.1 La Pedagogia y sus divisiones.

La pedagogia es un término frecuentemente utilizado peto escasamenle comprendido en
su significado real. Esto tiene su causa en la acepeion originaria de la misma.
Eimologicamente proviene del griego: paidds= nifo, y de Agogfe= conduccion', por o
fanto d pedagogo era la persona que se encargaba de los nifios. Actualmente esta
definicion  sigue teniendo influencias negativas tanto en los libros como en las
personas; por pedagogia se entiende como sindnimo al educador de preescolar, o bien,

al de primaria, lo que produce una limitante en el campo educativo.

Es verdad que "(...) la palabra pedagogia debe referirse siempre a la educacion en todas
sus formas y aspectos (...)"2, pero aqui surge ofra causa del reduccionismo pedagogico,
£l vocablo educacion (vid_infra.,p.132) tiene muchas acepeiones y segin sea la que se
tenga, es como se va a entender a la pedagogia.  Regularmente se piensa que la

educacion es solamente la que se imparte en la escucla, dejando fuera la que se

? ibidem. p.39




desenvuelve cn la familia, en la comunidad, en el vivir cotidiano y en el trabajo, entre
otros, pues la educacion tiene cabida en todo lugar.

la definicion etimologica es verdad, en tanto que, se haga veferencia al instunte
historico del surgimiento de la pedagogia, en tal momento la definicion era congruente
con fa realidad, pero el concepto ha ido evolucionando, por lo tanto, ampliandose y
perfeccionandose, de modo que, tal definicion es incongruente con la actualidad.

Si se conociera realmente lo que la pedagogia es, no habria tanta indiferencia o
desprecio hacia ia misma y, por consiguiente, hacia los pedagogos.

Existen diferentes posturas con respecto de la pedagogia:

* la pedagogia como ciencia Gnica de la educacion (Manzganicllo, Planehard,
Vexliard).

* Ademas de la pedagogia existen olras ciencias de la educacion pero que se subordinan
ala primera (Garcia Hoz y Nassif).

* Ciencias independientes que estudian a la educacion desde un punto de vists
especifico (Clausse y Gareia Garrido).

* Ciencia de la educacion es toda aquella relacionada directa o indirectamente con la
educacion (Debesse-Mialaret e Inif-Devo).?

14 existencia de diferentes posturas se debe a una ruptura epistemologica, es decir, en la
forma de conocimiento que se adopte ante la educacion,

Concorde a cada una de las posturas es como se va a definir la pedagogia ya sea como
clencia, técnica, disciplina o arte.

En el presente estudio se considera a la pedagogia como ciencia tinica de la educacion,
por 1o que todas las demas ciencias relacionadas con fa educacion o que estudian a la
educacion son subdivisiones de ella.

Z-SARRAMONA ot al., Aspecios diferencinles de fa Educacn p.3




Después de haber descrito ¢l panorama general de la pedagogia, sus problemdticas y las
diferentes postutas, se define comos "(.) & cieacia y ef arte de la educaciont.)"

Lo que constitiye a una ciencia son: un objeto y métodos de estudio propios, formular
leyes o principios universales, poseer una sistematizacidn, referirse a una realidad
especitica, Una ciencia busca veafirmar, modificar o descubriv conocimientos, entre
otras tantas caracteristicas que apelan a la ciencia. Esto aplicado a ta pedagogia "(.)
trata de averiguar cdmo se produce efectivamente la educacion, como se educa al
individuo (...} estuclia la educacion como hecho, 1a describe y explica (.)"5

Bt arte engloba a las siguientes caracteristicas: creacion, originatidad, creatividad,
expresion, aplicacidn, en sintesis, la concrecton de los conocimientos, En el ambito
pedagdgico significa: "(...) utihzar numerosas nociones para realizar mejor una tarea
muy concreta: la educacion de los nifios."s (sic.) No solamente de fos nifos sino de todas
fas personas; Ia persona siempre es susceptibfe de educacion en cualquier etapa de la
vida en la que se encuentre,

la pedagogia debe ser ciencia y atte, pues la ciencia le da los supuestos tedricos en los
cuales se fundamenta y se vige, pero una teori sin practica es iniitil, por lo que necesita
del arte para llevar sus supuestos al plano de la reatizacion. Tanto teorfa como prictica
se complementan, la teoria sin la practica no trasciende (se pierde) y la prictica sin I
teoria es endeble,

Victor Garcia Hoz, afirma que ta educacion es el perfeccionamiento de las capacidades
especificamente humanas, las cuales, son fa inteligencia y la voluntad, dentro de esta
altima se incluye a fa libertad. La persona debe autodeterminarse (ibertad) a conocer

la verdad (Inteligencia) y alcanzala (voluntad).

! m ANCHARD, Emile..La de.!g\)g
* HENZ, Hubert. Tratado de pedagogia
" PLANCHARD. Emile ogcu p38
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Henz Hubert afirma que el desenvolvimiento de fa persona en germen o en potencia,
s actualizacion, {a vealizacion de b naturaleza personal, haciéndose personalidad, es el
objetivo de la actividad educadora", el hombre cuando nace posee una amphia gama de
potencialidades y capacidades que deben ser desarrolladas a fo Targo de su vida, para
llegar a realizarse como persona y la educacion es un medio para fograrlo.

Existe gran disparidad en la manera de dividir a la pedagogia, pero para alcanzar los
objetivos del presente estudio, se le divide en pedagogia general y pedagogia diferencial
o particufar.

Divisiones que se desprenden de la pedagogia sistemdtica, ésta quiere decir que la

pedagogia posee una estructura u organizacion en su pensamiento y componentes,

11,1 Fedagogia general: base de L formacion v desarrollo imano.

“La pedagogia general os esenciahmente analitica, porque estudia de un modo aislado los
distintos fendmenos educativos (...) conmo elementos de ulteriores aplicaciones (...), el
proceso educativo se analiza en busca de sus componentes y leyes, en lo que tienen de
comunes a todo tipo de educacion”®

"Analitica” quiere decir que descompone el todo (proceso educativo) en diferentes
partes (fundamentos, normas, fines, medios, factores y demas del proceso educativo). Y
cada parte la estudia de manera separada e independiente a las demas.

"Como elementos de ulteriores aplicaciones”, designa que su utilidad es predominante
pero no exclusivamente especulativa,

"Aquellos componentes y elementos comunes a todo tipo de educacion”, vepresentan los

elementos componentes de cualquier tipo de educacion.

! HENZ.I Hubert. op.cit..p 40
¥ GARCIA HOZ, Victor. Principios de pedagogia sistemitica, p 54



"(...) Pedagogia general estudia ka marcha de la educacion y las normas pedagogicas en
general.™ Esto es, los principios universales, que son comunes a todos.
Sucede que no todas las personas somos iguales ni nos desenvolvemos en el mismo

ambieute, por fo tanto surge la pedagogia diferencial,

1. 1.2 Pedagosia diterencial: 1 desigualdad en la ignaldad,

"La pedagogia diferencial, por el contrario, ¢s sintéticy, porque estudia, no los
tendmenos pedagdgicos atslados, sino su actuacion conjunta en determinado tipo de
sujetos 0 en determtinada situacion”.?

“Sintética” asevera que de tas partes llega a un todo, (vetne las partes en un todo).

"No los fendmenos pedagdgicos aislados, sino su acluacion conjunta’, esto es que, los
conocitrientos o elementos aislados que fe aporta la pedagogia general los une en un
actuar integrado, aplicando los datos aportados por la pedagogia gencral, lo que mplica
una aproximacion mayor a la prictica.

“En determinado lipo de sujetos o en determinada siluacion” revela que se dirvige a lo
especial y diferente, aunque todos los hombres en esencia sean iguales, accidentalmente
son diferentes y en el ser diferentes es donde fa pedagogia diferencial tiene cabida.
Pero, ain dentro de esas diferencias, los sujetos se pueden encuadrar en grupos segin el
tipo de diferencia.

La pedagogia diferencial,"(..) tiecne por objeto el estudio de sectores de personas
agrupadas de acuerdo a una caracteristica y que poseen un circulo de estimulos y

situaciones que no sivven para otro grapo distinto."!!

* HENZ, Hubent..op.cit. p.23

" GARCIA HOZ, Victor. opit .p 54
" FERRANDEZ-SARRAMONA op.cit..p 5



Por su objeto de estudio se podria confundir con la pedagogia especial y/o la pedagogia
personal. A la pedagogia especial se le puede considerar como parte de la pedagogia
diferencial porque “estd dedicada a un aspecto concreto de grupos similares por una
caracteristica”'?, pero a la vez se diferencia de ¢lla porque "(...) no incluye a los sujetos
nortales. Su accion se encaming a grupos que se alejan de la normalidad’™, mientras
quee la diferencial trala a los sujetos novinales.
En relacion con la pedagogia personal "(...) en ésta nos quedamos con cada individuo en
articular™, por el contrario la pedagogia diferencial se refiere a grupos de personas
que tienen algo en comun y no al individuo singular,
Seguin la situacion concreta con la que la pedagogia diferencial se encuentre, podra
adoptar al mismo ticmpo la postura de la pedagogia especial y/o de la pedagogia
personal, es deciv, realizar un trabajo conjunto con cualquiera de las dos o aimbas.
Existe un marco ambiental en donde se desarrolla la educacion, "(..) que ofvece tres
alternativas: 1a familia, la escuela y la sociedad. A cada una (.) le corresponde wna
rama de la pedagogia diferencial, respectivamente se encuentra la Pedagogia Familiar,
Pedagogia Institucional y Pedagogia Social "5
La pedagogia preponderante en este estudio, es la Pedagogia Social, debido a que la
persona nace en una sociedad (familia y comunidad) y tanto ésta influye en la sociedad

como la sociedad en dquella,

" ibidem.,p.6
1.

idem,
(R}

1.
" ibiem.p 5



1. 1.2.1 Concordia entre sociedad y pedagogia: Fed:agagia Socil,

Se parte del hecho que la persona es un ser social por naturaleza, es un ser indigente de
las demds personas para poder sobrevivir. A comparacion de los otros seres vivos, el
humano es e} mds desprotegido y por lo tanto necesita de los demds. De igual maneva el
hombre necesita de la sociedad, para poder realizarse de acuerdo a su condicion propia
de persona. Para lo cual, necesita de la integracion y socializacion, "integrar es Hevar al
individuo a identificarse con los intereses de determinado grupo; soctalizar es crear las
disposiciones y actitudes de colaboracién con sus semejantes de cualquier tipo (...)".16
Integrar equivaldria a la fusion de la persona con el grupo al que pertenece por medio
de la identificacion de intereses comunes, pero no basta con esto, se necesila de que la
persona se sensibilice ante los problemas sociales y contiibuya a sus soluciones, siendo
propiamente eso, la socializacion, De aqui la insistencia en la pedagogia social,

Al igual que la pedagogia, a la Pedagogia Social s¢ le ha enfocado de diversos modos, ya
sea como, formacion social, educacion politica, accion de beneficiencia o la sociedad
como educadora,

La génesis de los diversos modos de enfocar a la pedagogia social se encuentra en el
término "social’, y dependera del contexto y sentido de éste, para deterntinar los visos
que se le dardn a dquella.

Se deline a fa Pedagogia Social "(...) como la parte de la Pedagogia que se ocupa de la
educucion socializadora, o sea, la que cuida de que fos individuos lleguen a adaptarse
bien a la sociedad."” Se ocupa de la educacion social, mediante la cual se busca una
integracion del individuo a la sociedad y ésta, al estar conformada por diferentes grupos
(fantilia, amigos, compaieros de escuela, ef trabajo, asociaciones deportivas, ete.) sirven

de medios para facilitar esa integracion. £l hombre es ser individual y social al mismo

" NERICI, Imideo. Hacia una diddctica general dindmica. p.32
17,
idem.



tiempo, por lo que no solamente requicre de desarrollarse personahuente sino
soctalmente también (en las velaciones con los dentds).

Los principales representantes de la Pedagogia Social sou: Paul Natorp (pedagogia
social-filosdfica), Durkheim (pedagogia sociologica), Otto Willmann y Faul Barth
(pedagogia soctal-histdrica).

Podria confundicse a la Pedagogia Social con la Sociologia de la educacion. La pritera
se preocupa por el individuo en la sociedad y a la segunda le interesan los elementos
sociales que afectan a la educacion.

En la sociedad existen diversos factores y elementos que la constituyen, lo cuales,
podrian afectar en la adaptacion o desadaptacion del individuo en la misma; segin el
factor o elemento al cual se haga referencia podrian surgiv ramas de la Pedagogia

Soctal,

1.1.2.2 Ramas de [a Pedagogia Social,

En muchos paises, como es el caso de Espana y Estados Unidos de Norteamérica, este
tipo de pedagogia estd adquiriendo un papel decisivo dentro de la sociedad. Esto se
debe, a que muchos de los factores o clementos de la sociedad son el cauce de muchos
problemas sociales, que al analizarlos profundamente, tienen su origen en una falta de
educacion,

Son ramas de la Pedagogia Social: "(..)La Pedagogia Penitenciaria, Pedagogia Ambiental,
Pedagogin Vital"!® Pedagogia Politica y muchas otras. En éstas la pedagogia desempena
un papel preventivo y correctivo, tiene la intencion de evitar problemas, asi como, de

solucionarlos hasta donde sea posible en cada drea a las que se refieren.

" GONZALEZ-SIMANCAS, José Luis. et al. Pedagopi Hospitatatia, actividad cducativa en ambicntes clinicos. p.9



Los hospitales son parte de la sociedad y presentan ciertas necesidades que los miembros
del personal sanitario (médicos, enfermeras, auxiliares de enfermeria, asistentes del
médico, fisicoterapeutas, entre muchos mas) no pueden satistacerlas y son propias del
quehacer pedagodgico; por Io tanto, "las instituciones hospitalarias constitnyen un nuevo
Ambito en el que puede -y hasta debe- proyectarse la accion matizada de los pedagogos
y los educadores(..)"." En nuestro pais es algo desconoctdo y aparentemente lejano de
la pedagogia, pues se¢ mantiene una concepeion tradicional del pedagogo (vid
supra.,p.7). Sin embargo, la persona enferma o no, sigue teniendo dignidad de persona
y necesita una afencidon como fal, aunque se encuenire en un ambicnte hospitalario y, es
aqui, donde la pedagogia posce su espacio, constituyéndose en una Pedagogia
Hospitalaria (vid infra.,p.27).

Por otro lado, dentro de un saber, "fuera de las definiciones no se pueden encontrar
fundamentos sin acudiv a otras cienctas"® (sic.), un saber no solamente aporta
definiciones sino nuevos conocimientos, leyes, principios, normas y demads; pero si,
necesifa recurrir a otras ciencias para dar su fundamentacion. la pedagogia apela a

diversas ciencias que le ayudan en su conocimiento propio.

1.2 Areas del conocimiento pedagdgico.

Se refieren a aquellas ciencias que le dan una fundamentacion tedrica a la pedagogia y
generalmente se les conoce como campos espistemoldgicos. Son ciencias de las que la
pedagogia, adopta sus conocimientos y los traslada a la educacion,

“(..)Todas las ciencias y disciplinas que afecten directamente al hombre se relacionan

con la pedagogia (...). La constitucion fisica, psiquica y espiritual del hombre (..)

¥ ibidem. p.17-18
* GARCIA HOZ, Victor. op.cit. p.6S
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pueden darnos la clave para precisar qué ciencias estdn en mayor relacion con la
pedagogia”. >t

Ll hombre, como persona susceptible a dar y recibir educacion (educador y educando)
es ol sujeto de estudio de da pedagogia. Las acciones educativas se subordinan a la
concepeidn de hombre que se posea, si por constitucion del hombre se consideran los
aspectos fisicos, psiquicos y espirituales, resultardn ciencias relacionadas (entre otras
miis) con la pedagogia: la biologia y la medicina, la psicologia y sociologia, y la filosofia,
respectivamente.

Estas ciencias consideran al hombre en su ser, en su hacer y en lo que debe de legar a
ser.

"La pedagogia en su acepeion mas abstracta trata de lo que es, de lo que debe ser y de lo
que se debe hacer (.)"2# De esto se derivan los fres campos epistemoldgicos que
corresponden a lo que ¢s o al ser, campo ontoldgico; a lo que debe ser, campo

teleoldgico; y a lo que se debe hacer, campo mesoldgico.

12,1 Kl ser como punfto de pattida.

Esta drea se refiere al campo ontoldgico, estudia al ser en si, a lo que es, la realidad.

“La concepeion ontoldgica comprensiva ve al hombre como un todo tnico psicofisico,
como una unidad peculiar de los estratos esenciales de materia (bios) y espiritual, como
piensa en sociedad, como ser que percibe y realiza (...) ".23

La necesidad de conocer lo que es, radica en que, un concepto claro del hombre -que es

la base del proceso educativo-, es la clave de la eficiencia o deficiencia de la educacion,

* LUZURIAGA. Lorenzo. Pedapopia p.25
= PLANCHARD. Entile. op.cit,,p.20
S HENZ, Hubert op.cit p. 128



Se reflexiona sobre el hombre comu individuo ¢ integrante de L sociedad, como una
unidad de cuerpo y espirifu, que piensa y actia,  Con relacion a estos aspectos son

propias de este campo: la Psicologia, socivlogia y biologia.

L2, 1.1 Psicologia, Sociologia y Biologia,

o PSICOLOGIA: "Como la educacion se divige a seres humanos que se hallan en periodo
de crecimiento y son diferentes unos a otros, ¢l educador deberd (..) familiarizarse
con la psicologin(...)"2 Centra su estudio en los tipos de conductas, sus causas, sus
repercusiones, su manifestacion en las diferentes etapas de la vida, describe las
caracleristicas diferenciales de las personas y 1o que mds interesa, da a conocer las
formas de  Hevar al cabo el aprendizaje.

o SOCIOLOGIA: "La educacion es parcialmente una funcion social. El educando estd en
efecto, inlegrado en grupos que poseen estructuras y funciones variadas. Estd influido
por estos grupos y ¢l a su vez actiia sobre ellos".** Lo que inferesa es que el hombre
vive en socicdad y hay una interaccion entre ambos. Tanto el individuo influye en la
sociedad, como la sociedad en el individuo y esto lo debe de considerar ¢l educador.
Cada sociedad tiene un arquetipo de hombre que influye en la educacion,

* BIOLOGIA:" (..) A través de ella se intenta canocer los impulsos y los mecanismos de
la vida de cualquier hombre, asi como también las bases biologicas de las diferencias
humanas"® Ll hombre para vivir necesita satisfacer unas neccsidades basicas

(velativas al fisico y su funcionamiento), para estar bien y encontrarse dispuesto para

"' PLANCHARD, Entile. ap.ci)..p.71
™ ibidem. .78
* GARCIA HOZ. Victor..op cit..p 145



el aprendizaje. Mediante el fisico se piensa, se actita o se expresa algo, debe entonces,
¢ste encontrarse bien para poder utilizarlo.
Una vez conocido lo que la persona es, surge el cuestionamiento del cdmo aprovechatlo,

eslo es, el campo mesologico.

1.2.2 Los medios el camino a seguir.

Ls el dvea referente al canmipo mesologico, que apunta hacia los medios 0 caminos que se
siguent en el hacer concreto, para divigir el ser al deber ser, ¢s el punto intermedio entre
ambos.

La farea en este campo es la fijacion de técnicas basadas en el conocimiento previo del
sujeto, comprende la accion en el interior y en el exterior, para organizar la
educacion * (sic) No solamente las téenicas, sino fambién los métodos y los
procedimientos, con los cuales, se estructurarin los datos obtenidos del campo
ontologico, para aplicarlos mediante instrumentos o herramientas, propios de este
campo. En el interior se refiere al proceso de ensenanza-aprendizaje y en ¢l exterior a la
institucion educativa y al entorno,

Los medios de que se vale la educacion para acercar o dirigir ¢l ser al deber ser son: la

diddctica, la orientacion educativa y la organizacion grupal.

1.2.2.1 Diddctica, Organizacion Grupal y Orientacion Fducativa,
* DIDACTICA: "(...) Disciplina de los métodos de ensefianza e instruccion (...), el objeto
de la didictica es la direccian del aprendizaje."® Primero que nada hay que hacer una

distincion entre lo que son ensefianza y aprendizaje. la relacion entre profesor y

.

" eft PLANCHARD, Emile. 0p.cit..p.45
* NASSIF, Ricarda. op.cit..p 80-81
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alummo tiene dos ditecciones: la primera, va del profesor al alumno y recibe el nombre
de ensenanza; b segunda, va del alumno al profesor y se denomin, aprendizaje.

Los métodos de ensefanza se vefieren al conjunto de téenicas y recursos due taciliten la
manera de enseiar, por parte del educador y de aprender, por parte del educando.

“La diddctica puede ser considerada en sus aspectos generales y particulaves, estoes, con
relacion a la enseanza de todas las materias, o con relacion a una sola disciplina,™
Denomindndose didactica general a la que se refiere a todos los métodos v téenicas de
enscianza, vilidos para cualquier materia; la ensefianza en general. Y por didactics
especial, ¢ la ensefianza de una wateria especifica, lo que supone, gran variedad de
didicticas especiales y no solamente una, pues es diferente para cada materia
particular.

* ORGANIZACION GRUPAL; "(...) Reune los medios materiales de la educacion, (..) un
sistema coherente de elementos y de medios wateriales puestos al servicio de la tarea
pedagdgica (...)."*¢

Por medios materiales de la educacion se entienden los principios, elementos y métodos
que posibilitan la accion educativa,

La palabra organizacion denota una sistematizacion, es decir, una estructuracion de los
conponentes para ordenarse a un nusmo fin: la educacion.

* ORIENTACION EDUCATIVA: Esta orientacion no es la tinica que existe, ademds hay
otros tipos: vocacional, profesional, familiar, etc. "El objetivo a que toda definicion de
orientacion tiende es a una mejor comprension, direceion y desarrollo del individuo™! |
se leva a la persona a un autoconocimiento de sus facultades y limitaciones para
aceptarlas, y asi, poder dirizivlas hacia un desavrollo personal,

Y NERICI, Imideo. op.cit. p.63
YNASSE, Ricardo.op.cit. p.81
T GROPILLO, Ma. Vicloria..Liy oricmacion en ¢l proceso educativo..p 22
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") Todkt orientacion es un proceso de ayuda pard que uiit persona seit capaz de tomar
la decisicn que cada situacion o problema pide de acuerdo con ta digmidad de L
persona humana,

Por fi tibertad el hombre no estd determinado a obrar bien, sino puede hacetto en ¢l
senlido opuesto; existen situaciones o problemas en donde fa solucion no es tan clava y
la orientacion ¢s un medio por el cual se puede vislumbrarla y deciditse 2 actuar de
manera que se vespete L dignidad humana,

Refiriéudose expresmunente al campo de la educacion, ésta "(..) presenta una meta a la
que hay que llegar, la orientacion es la concrecion del camino por el que cada incividuo
puede Hegar a aproximarse a ella, (...) es la concrecion individualizada de la educacion,
lo cual no implica que deje de ser educacion sino que es una patte de ella."* 8¢
considera a la educacion como una situacion de aprendizaje, donde aprende tanto el
orientado como ¢l orienfador, Es un medio de conseguir fos fines de la educacion, los

cuales estdn determinados por la siguiente drea.

1.2.3 k1 fin como punto de legada.

Es el drea que se vefiere a la finalidad de los actos o de los hechos, es decir, el campo
teleoldgico que representa el deber ser, los fundamentos finales.

Toda pedagogia descansa en Gltimo término en una concepeion de la vida humana, que
estd en relacion con las ideas que se tengan de la naturaleza del hombre y su destino. El
hombre necesita de principios para conducirse y conducir a fos demds, se fija un ideal y

orienta sus actividades a ese ideal 34
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“(..) Tod:i orierttacton es un proceso de avuda para que una persona sea capaz de tomar
la decision que cada situacion o problema pide de acuerdo con I dignidad de In
persona humana, ™

Por [ libertad ef hombre no estd determinado @ obvar bien, sino pucde hacerlo en ¢l
sentido opuesto; existen situaciones o problewas enn donde [a soluctdn no es tan clara y
la oriettacion es un medio por el cual se puede vistumbrarla y decidirse a actuar de
manera que se respete la dignidad liumana.

Refiriéndose expresamente al campo de la educacion, ésta "(..) presenta una meta & la
que hay que llegar, la orientacion es la concrecion del camino por el que cada individuo
puede llegar a aproximarse a ella, (...) es la concrecion individualizada de fa educacion,
lo cual no implica que deje de ser educacion sino que es una parte de ella."? Se
considera a la educacidn como una situacion de aprendizaje, donde aprende tanto ¢l
ortentado como el orientador. Es un wmedio de conseguir los fines de la educacion, los

cuales estan determinados por la siguiente area.

1.2.3 £l fin como punto de llegada.

Es el drea que se refiere a Ia finalidad de los actos o de los hechos, es decir, el campo
teleoldgico que representa el deber ser, los fundamentos finales.

Toda pedagogia descansa en tltimo término ¢n una concepeion de la vida humana, que
esld en relacion con las ideas que se tengan de la naturaleza del hombre y su destino, El
honibre necesita de principios para condueirse y conducir a los demas, se tija un ideal y

orienta sus actividades a ese ideal #4




En ésta drea se estudian las concepeiones sobre ¢l hombre, vida humana, naturaleza
humana, el origen y ef desting, ¢f biew o mal moral, la recta vazon, el recto actuar, o
deber, ete., que Hevan 4 una determinada acepeion de vida humana, Y que en (iltima
instancia nos van a definir los ideales de la educacion. Por 1o que son menester de este

canipo, la filosofia, ética, axiologia y deontologia.

1.2.8.1 Hlosotia, Ftica, Axiologin y Deonfologia.

0 FILOSOIA: Estudia las cosas por sus fundamentos itimos, por sis causas supremas,
Se encarga de definiv ¢l origen y destino del hombre y & éste mismo. “la idea del
hombre y 1a idea de la vida suministran a la pedagogia los principios que an de
servir de fundamento para explicar racionalmente los problemas educativos,™s fa
idea del hombre y de vida son dadas por la filosofia y al explicar racionalniente los
problemas educativos, acata esas ideas, respetando invariablemente la dignidad
humana y el vivir para plenificarse como persona, La filosofia responde a todas las
interrogantes  fundamentales (persona, perfeccion, desarrollo, la libertad y
responsabilidad, etc.) necesarias para conseguir lo que persigue 1a educacion.

0 AXIOLOGIA: Es fa ciencia de los valores, Los valores son bienes que perfeccionan a la
persona, Existen diferentes tipos de valores y son jerarquizables segiin perfeccionen
mis o menos a la persona. "El encuentro del hombre y el valor actva
pedagdgicamente. Ef Hamamiento a lo que debe ser, la tolal plenitud, el contenido
especificamente valioso y la realizacion de los valores en accion (...) producen la

formacién de la personalidad” 46

M GARCIA HOZ, Victor..op cit.,p.63
*“ HENZ. Huben. op.ciy.p.77
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Cuando se acttia se hace por fa busqueda de un bien real o apavente. La axiologia
presenta los bienes reales que se convierten en valores, Hevando a la persona a hacerlos
Propios y en conseeitencia, a perfeccionarse: que vaya desarrollando su personalicad,
Los valores aistados no tienen ninguna trascendencia, deben de estar encarnados en el
ser,

0 ETICA: Cromin afirma que, "es la ciencta del bien y del mal en fos actos hinnanos”.*?
Entendiéndose por bien cuando se actGa de acuerde a fa naturaleza humana y por
mal cuando se actia en contra de la naturaleza, Son un bien y mal morales no
ontoldgicos, pues no existe un mal ontologico. Son morales porque son susceptibles
de enjutciamicnto. No es lo mismo actos humanos que actos del hombre. th los
primeros intervienen las facultades especificamente humanas (inteligencia vy
voluntad -libertad-) donde existe la autodeterminacion consctente a un obvar
concreto, el cual puede ser bueno (vivtud) o mutlo (vicio), por lo que se pueden
Juzgar. En los segundos, no intervienen las facultades especificas de la persona
humana y son los que compartinios con los animales y las plantas, éstos no se pueden
enjuiciar,

Al estudiar fa bondad o maldad de los actos humanos se convierte en una ciencia

regulativa de la conducta humana.

0 DEONTOLOGIA:(...) Con sus raices deontos y lgos, significa el tratado o la ciencia
del deber, necesita el agregado que calitica su rama profesional,"ss

Es el tratado de los deberes o novmas morales en Ia conducta profesional. Es respetar ta

naturateza y los derechos de los demds, como lo son el derecho a la vida, a la

conservacion, de perteccion, de libertad, es decir, de todo lo necesario para poder
realizarse personahuente,

" apud  ANDRE, Eloy Luis.,De
" ACHAVAL. Alliedo. Respor

gis p.Y
did civil ded médico.,p.129
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Todas estas ciencias o disciplinas del campo tefeologico, sirven para normar, regular y

mecliar la conducta de Lt persona y acercarka a su lin: felicidad.

1.3 Pedagogia y Medicina: jeoncurrentes o divergentes?
Bl presente estudio involucra dos ciencias que aparenifemente son inconexas, pero en
realidad estan muy ligadas st se considera que ta persona es la conjuncion de un soma

(cuerpo) con una psidque (espiritualidad).

L3 1 Tratado del cuerpo y sus enfermedades.
Para entender la relacion entre pedagogia y medicina es necesario saber que es cada

una. Pedagogia ha sido definida anteriormente (vid supra.,p.7) y la medicina se definrd

en este apartado.
"lradicionalinente lt medicina se define como la ciencia y el atte de preventr y curar
enfermedades™.® Requiere de grandes conocimientos sobre ¢l diagnostico y tratamiento
de enfermedades, asi como, de una serie de habilidades personales para ejercer como
meédico y preservar [a salud.

Aunteriotmente solamente se consideraba a la persona en cuanto que estaba enferma, es
decir, se interestba por el cuerpo.

Hasta finales del siglo XIX s¢ humaniza, considerando al hombre enfermo en tanto que
persona.*® Ya no atiende la enfermedad que posee la persona sino a la persona que
posee una enfermedad.

Con ln tntroduccidn de este nuevo enfoque la definicion cambig, persigtie "(..) la

curacion del enfertno y/o la prevencion y promocion de la salud" M No solamente va a

* HERNAN, San Martin.,Salud v Enfenmedad. p.3
" ofr. GONZALEZ-SIMANCAS, José Luis. .ot al.ap.cit ps7
" thidem..p.21



encargarse de diagnosticar fa enfenmedad y curadda, sing de prevenulas asi, coma de
promover la salud. Esta ititima idea da un givo totalwente mitevo ala medicina, pues ya
no considera 4 lgs persowas como cosas wobjetos, por el contrario, promover la salud ¢s
preocuparse gor fa persoii misa y su bienestar,

La relacion medico-paciente ¢s de suma importancia, por medio de éstt el paciente
conoce su situacion, deposita su confianza en el médico ~que representa la seguridad
del paciente-, s establecen lazos que facilitan tratar al enfermo como personi y no
como enfermedad; mediante estd relacion el médico conoce las necesidades ¢
inquictudes que tiene el paciente, estos beneficios y muchos otros mas, se adquieren
cuando la relacion médico-paciente es buena.

La prictica de la medicina deberia de caracterizavse por una vefacion directa entve el
paicente y ¢l médico, actualmente no es asi. Como consecuencia de esto, se obtiene una
atencion despersonalizada y una regresion a fa tendencia de tratar a fa persona enferma
como objelo, sin respetar su dignidad.

Esta despersonalizacion de la atencion médica se debe a varios factores:

* Una medicina fecnificada que ha aninimizado el valor de la relacion interpersonal cu
fa atencion clinica.™ Ya sea tanto por los avances logrados en medicing, cono por fa
utilizacion de la computadora para el diangndstico y tratamiento, el expediente posce
datos insuficientes (cavece de mds datos personales, familiaves, sociales y afectivos)
para entablar una relacion adecuada con el paciente, Se le otorga prioridad a los
resultados obtenidos que al estado psiquico del paciente,

' Atencion al paciente en equipo.¥ Varios doctores s¢ encargan de la atencion de un
solo paciente, ya sea a causa de su enfermedad que requiere varios espectalisias, o por

razones institucionales del hospital donde se encuentre.

Vol GONZALFZ-SIMANCAS LJosé Luis .1 al..opcil p.57
" e HARRISOM. Principios de medicing interna.p.]
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La burocratizacion de la medicina que ve de ella un fin comercial directa o
indirectamente,! La hospitahizacion se convierte en nn trabajo de docunientacion (por
la cantidad excesiva de tramites que se tienen que hacer) adhiriéndole una talta de
cleccion por el médico, que convierten a la persona en un ¢iso mas por atender.

Al contemplar todas estas problematicas se jushtica la rclacion de {a medicina con la

pedazogia,

\3.2 Vinculos médicos-pedagagicos.

Indudablemente el punto tangencial entre pedagogia y medicina es el hombre con su
bienestar y su bienser,
Ambas son ciencia y arle, esto ¢s, tedrico-practicas, vequieren de principios tedricos y de
una aplicacion de los mismos.

Las dos buscan un trato personalizado con la gente, es decir, centrado en {a persona y
las relaciones humanas, para lo cual necesitan de una comunicacion.
Tanto una como la otra necesitan y trabajan en equipo con otras ciencias o disciplinas
part desempenar su labor completamente,

Persiguen el beneficio de la persona hospitalizada, por lo que su labor es
complementaria; una se encarga de la atencion fisica (medicina) y otra de {a espivitual
(pedagogia). Sin pretender decir con ello, que la medicina no debe atender lo espiritual
o la pedagogia lo fisico.  Se encaminan a la salad: corporal y mental respectivamente.
Sus acciones no sou opuestas sino sinergéticas, cada elemento (mediciua y pedagogia)
divige su fuerza (estudio) especifica en la wisma direccion (bienestar de la persona)

cooperando con armonia (trabajo interdisciplinario) para lograr algo (salud).

" ofr ACHAVAL. Atlredo.op.cit .p.3 1
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BV médico necesita Ja preparacion filosofica, paca comprender que la verdad i veees
significa jubilo, angustia v sentimicnto y quie of Tombre no estd separado de s destine
final: fa muerte t

Esta preparacion fifosofica L vecibe ol médico del pedagogo. No todas fas enfermedades
poseen curacion o se van sin dejar vastros, por lo gue fanto el médico tiene que estar
preparado para aceptarlo como para teangmitivlo. Tales pronosticos "no deben ser solo
motivo de un renglon de informe, sino una labor educativa médics, que, por I
necesidad de grandes dotes personales y cientificos, todos deberian aprender a sey
capaces de realizar” 46 Los dotes cientificos, se supone que, ya fos posee y con respecto a
los personales, los médicos deben educarse para estar capacitados en la atencion de un
pacietite con un prondstico na favorable, para que su trato con ély su familia se tifa de
calor humano (no un mero reporte). Este calor humano engloba a la comprension,
respefo o da dignmidad, compasion, disponibilidad de ayuda, preocupacion,
respansabilidad, actitudes valivsas, y muchas mds, necesarias en la atencién clinica, y
que al pertenecer éstas al campo teleoldgico de la pedagogia, pueden ser transmitidas
por el pedagogo al médico.

La relacion entre pedagogia y medicina debe ser de mutuo respeto y de comunicacion,
pard que ninguna invada el campo de la ofra o quiera resolver asuntos no propios de su
fabor, y conjuntamente obtengan resultados positivos, mas no los entorpezean.

No huy tantas diferencias entre pedagogin y wedicing, al wenos en el sentido
humanitario y solidario.” En cuanto se preocupan por la persona 1o poseen tanias

diferencias, pero en cuanto al objeto de estudio de cada una, si.

* ibidem..p 175
* fhidem .p.76
" GONZALEZ-SIMANCAS. Jose Luis..of 4l op.cit..p.76



La ciencia gque estudia a la persona enferma dentro del hospital y fustona a Lo medicina
con la pedagogia en un quehacer por la salud de esta persona, se Hama Pedagogia

Hospitalaria,

L4 Pedagogia Hospitalaria: salud y vida desde la enfermedad.

El objetivo de la Pedagogia  Hospitalaria es:"(.) Atender a unas  necesidades
fundamentales de la persona enferma, en forma de necesidades humanas que vebasan
la accion ordinaria del personal sanitario™, Al no poder ser satistechas muchas
necestdades del paciente, ocasionando con ello muchos problemas, y siendo propas del

campo pedagdgico, es cono se origina la Pedagogia Hospitalaria,

L4 1 L sentido de la Pedagosia Hospitalaria,

La Pedagogia Hospitalaria es; "(...)aquella nueva rama de la pedagogia, cuyo objeto de
estudio, investigacion y dedicacion es el educando hospitalizado, en tanto que
hospitalizado, con el fin de que continite progresando en el aprendizaje cultural y
formativo, y muy especialmente en ¢l modo de saber hacer frente a su enfermedad, en
el autocuidado personal y en la prevencion de otras posibles alteraciones de su salud™?.
Esta no es otro tipo de pedagogia, sino una rama de la pedagogia que centra su estudio
en la persona hospitalizada, Se preocupa por el perfeccionamiento de la persona, el
cual, no debe ser detenido por el hecho de estar enferma. Le interesa este
perfeccionamiento en dos sentidos: intelectualmente y volitivamente, en el primero
apunta a que la persona siga aprendiendo conlentdos educativos formales (Jos que se

dan en la escuela) y el segundo, se dirige a contenidos formativos de su personalidad.
" ibidem p.10
* ihidy




Pero estos dos no son el foco central de la Pedagogia Hospitalana, dsta e preocupa
predominantenente por la enfermedad, fa actitud hacia ella. Tiende 4 propicsar un
atocnidado personal para mejorne esa actitud ante la enfermedad,  encanzarka
positivamente y de este modo, prevenir posibles problemas derivados de nna fabte de
actitud de este tipo,

Para conseguir lodo esto, requiere de ayuda de profesores, pedagogos y psicopedagogos.
Si se considera gqne Ia pedagogia se divide en general y especial, depende de ambas y
requicre del concierto de una diddctica general, una didactica especial, de la
orientacion educativa y terapéutica o psicopedagogica, y de 1a organizacion educativa ™o
Depende de ta pedagogia general para conducirse por fos principios universales gue
¢sta da; de I pedagogia especial, por que se dirige a un tipo de educandos con una
caracteristica diferente a la de cualquicr otro y que se salen de ta normalidad. Segiin el
tipo de pedagogia es la didactica correspondicite y la orientacion y organizacion
educativa (vid supra.p.18) como medios para alcanzar su finalidad.

Dentro de la pedagogia diferencial, ¢s unn nueva vama de la pedagogia social; desde
una de las instancias educativas atiende necesidades y problemas humano-sociales,
causados en Jos hospitales.®! Se encarga de un problema educativo que tiene su origen

en una instancia social que es la institucion hospitalaria,

1.4.2 Designios de la Pedagogin Hosprialaria,

La finalidad de Ia Pedagogia Hospitaluria es: implantar y aplicar los principios, criterios
y condiciones, gencrales y especificos a los que se subordinan las acciones
psicopedagagicas y sin renunciar a lo que fes sea propio. Se busea que se adapten al

" ¢fr ibidem p 199
* ofr. apud. idem
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marco hospitalavio con un objetivo espeeifico: el beneticio de los enfermos cualquiera
que sea su edad v sucondicion.

Utiliza os conocimietttos de Ly Pedayogia, Psicologia y Psicopedagogia, cada una sin
renunciar a su saber especifico y aplicandolo al marco ambiental hospitalario, pava que
se perfilen a un mismo objetivos; el beneficio de Tos enfermos. Fodo elto s importar en
que etapa evolutiva estén y ni lampoco en la condicion que se encuentren: eritica,
curable, incurable, ete.

"La atencidn pedagogicn (..) se propone ayudar al enfermo (..) pava que, inmerso en
esa sitnacion negativa por la que atraviesa, pueda seguiv desarvollindose en todas sus
dimensiones personales con la mayor normalidad posible "

A pesar de la presencia de voa situacion anovmal (hospitalizacion) no significa que sca
incapaz espivitualmente para seguir desarvollandose integralmente con la mayor
normalidad posible, aunque ¢l hecho de estar en el hospital impide un desarrollo

normal en cuanto a ambiente se refiere.

4.3, Ciencias  Interdisciplinarias: Pedagogln,  Medicing — y Fedagogin
Hospitalaria,

“La Pedagogia Hospitalaria tanto por los contenidos de que se ocupa -la educacion
formal, a la vez que la educacion para la salud y la vida-, como por el modo de hacerlo
y la persona a la que se enseiia -el nino o adulto enfermos hospitalizados- constituye un
modo especial de entender a la pedagogia®.>

Aphea la pedagogia a la solucion de un problema que es la persona hospitalizada, le
interesan los conocimicentos generales, pero lo esencial en ella es una educacion para la

" ibidew..p 25
* ibidem p 7t



Y]

salud y ki vida, Debido a fa situacion por ta que pasa ka persona estas dos cobran un
wializ esencial. B modo de aplicar fa pedagogia aqui vavia, empezando por et contesto
y las citeumstancias en que se mueve, las cuales, son diferentes (hay hmitantes de
recursos, de iempo, de lugar, esencialmente de tipo civeunstancial), Pero igaat que la
pedagogia general busea la perfeecion de la persona a pesar de cualquier cirennstanckt.
"La Pedagogia Hospitalaria en It medida en que procwva tener presente la condicion
enferma de sus ahimnos (.) esti proxima tanbicn del quehacer médico, aungue mis
alld de ¢él, puesto que sus objetivos 1o coinciden plenamente con los especiticos de los
profesionales sanitaeios”.>

Anteriormente ya se explicd la relacion de la wedicing y de o pedagogia (vid
supra.p.25), at ser la Yedagogia Hospitalavia una vama de {a Pedagogia, su velacion con
la medicing es igual y mas amplia, porque ge interesa por las personas enfermas cn
tanto que personas,

La Pedagogia estd mds alld de fa pedagogia v de la medicing, donde se encuentra la
dignidad y la solidaridad con el enfermo hospitalizado™5) no s simplemente wna
pedagogia ni una medicina, convergen en la dignidad de la persona y en compartiv el

sentir de la persona enferma,

L4+ Orientaciones de la Pedugosia Hospitalaria,
La Pedagogia Hospitalaria se orienta a tres aspectos:
- Tormativo,

- ustruetivo o didiactivo,

- Pstcopedagogico.

*idem.
" ibidear. p.74



ASPECTO FORMATIVO: "(.) Ayuda al wds pleno desacrollo de la persond, en su
integridad y unidades radicales () ayodar & que supere s especinles diticultades de
modo que en esas circanstancias y o a pariv deellas, o deje of cumplinieuto de
sicdesting (L)

Se vefiere preponderantemente al - perfecaromamiento de la persond enfering
hospitalizada, que a pesar de fas ditteultades que esto representa po deje de desarroliar
sus potencialidades.

ASPECTQ INSTRUCTIVO O DIDACTICO: “(...) Centrado en las tareas de ensenanza v
aprendizaje, necesarias para recuperary, mantener y facilitar fa reanudacion del proceso
de formacion intelectual y cultural del entermo,"

Existe la preocupacion de que la persona no deje de seguir preparindose academica y
culturalmente, esto implica, seguir cjercltando hdbitos intelectuales para aprender, No
importa que fa persona no pueda acudir a un centro educativo, pero que siga
aprendiendo. De otra maneva la persona se desacostumbravia a hacerlo ¥ cuando lo
intente otra vez, va a implicarle un mayor esfuerzo. Esto también se aplica a las
personas gue no se encuentren en edad escolar,

ASPECTO PSICOPEDAGOGICO:  Es una accion mds tecnificada para preparar la
hospitalizacion y procurar un ajuste y una adaptacion mids eficaz a esta situacion, ast
como una intervencion preventiva y propedetitica de la wisnu 5

Tecnificada quiere decir que es mds prictica, se divige 2 problemas mas especificos
dentro de la hospitalizacion, que son la adaptacion y el ajuste. La palabra eficaz denota
un aspecto positivo, de fograr el efeeto deseado (superar la siluacion de estar
hospitalizado). La infervencion preventiva se encamina a evitar que un problema se

*indem .p. 78
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ovigine vy lu wtervencion propedetica se vierte sobre la matera de soluctonar fos
problemas va existentes derivados de iy hosprtalizacion.

Eb aspecto que mas le interesa a fa Pedagogia Hospitaavia e of formativo que de cierto
modo incluye al nstructivo en cuanto gque avuda a perfeccionae al e, v ¢l
psicopedagogico, pues se necesttr de una buena adaptacion: al ambiente hospitalario
para fomar nna actitud positiva ante la enfennedad,

Constderdndose que no tadas las enfermedades son curables v pasajeras, existe fa
posibihidad de morir a cansa de nma enfermedad y formar mia actitud positiva anle esto,

ya no es campo de 1a Pedagogia Hospitalaria sino de la Tanatologia,

L5 Tanatologia: una crencia desconocida,
Si-la pedagogia es una ciencia poco conocida en su acepeion real, kit tanatologia to ¢s
atm mds, N si quiera tiene una nocion vulgar, simplemente 1o i posee, ya que de

hechojla gente desconoce la palabra "tanatologia”,

L5, 1 Ciencia del norir,

La patabra tanatologia es de desinencia griega: thanatos= muerte y fogos= tratado.

En medicina forense ¢s el estudio de las circunstancias bajo 1as cuales ocurre la muerte,
especiatmente de aquellas que se relacianan con las consecuencias de este tendmeno.
Etimoldgicamente significaria ¢l tratado o estudio de ta muerte. Realmente es el estudio
de lanuerte y sus efectos en la persona que la sufte y en sus familires® Es la
desceipeion o el estudio tanto de la muerte como del moriv humano y de los mecanismos

psicologicos gue adopten, la persona que va a movie y sus famitiares al enfremtarse con

‘ "eft CHURCHILL L ivingstone Churchilt Blustrated Medieal Dictionary. p 1903 (rad. Shidue Valenzuela Hirata)



eta. Trata cuestiones relativas 4 Tos que sobreviven voa b actitud ante la muerte de
personas conacidis o de tamilires,

La muerte y ¢l morie no son sinduumos, B morie es o proceso ol aceion que da como
resultado ¢f tendmeno de fa muerte. Movte es perder L vida y nnrerte es b cesacion de
la vida,

Lo tanatologin  dependiendo como se e considere, se convierte en clencia, on
especialidad o en titosotia.

A Tanatologia_como ciencia: Ui ciencia es un conochmiento de las cosas por sus

causas y posee un objeto de estudio propro o formal.b! Por fo que, {a tanatologia es, todo
clestudio o el grupo de estudios relativos a la muerte y af morir humano.

Por otro lado, una ciencia se define por su objeto de estudio y al ser éste, la muerte y el
mori humano, indica que la tanatologia es una Ciencia eminentemente humana,

b. Tanatologia como espectalidad: La tanatologia al concebiv a la persona como un tdo,

“(...) en sus necesidades y en sus realidades fisicas, psicoldgicas, sociales, culturales y
espirituales."* Va a ser cultivada por médicos, bidlogos, psicologos, pedagogos (vid
infra.,p.88), psiquiatras, trabajadores sociales, socidlogos, listoriadores y dems
profesionistas que en algin aspecto se relacionen con la muerte y el worir humano. Eu
esle sentido la tanatologia se convierte en una espectalidad de multiples profesiones.

¢. Tanatologia como filosofia: Ln tanto que, a la tanatologia también le interesan las

actitudes ante la muerte, su significado y los coniportaniientos en el proceso de duelo
(vid infra.,p.104) y en el sufrimiento y las aspectos éticos y morales, podria Hamdrscle
filosofia de la muerte.  Proporciona reflexiones y andlisis criticos de los aspectos

mencionados anteviormente.

“U¢fr REYES ZUBIRIA, Alfonso Buses fundamentales de psicolopia y Jde psicolerapia v de espinimlidad p7
" idem



Sifa filosofia se encaraa de defitir el ovigen y el destino del hombre (vid supra,p.21) v
la tanatologia -de cierta maneras se refiere al desting del hombre, se constituye ¢sla
Gitima como una filosofia: fitosotia de T muerte y del mortr, Busea encontrarie un
sentido a la vida, a Lt muerte, al sutrimiento y al dolor (vid nfvap 138 y 140,

Las primeras personas dque empezaron a eseribiv sobre Tanatologia son: Herman teitul
con su libro The Meaning of Death (Bl Significado de la Muerte, 1959), y Robert
Kastenbaum y Ruth Aisenberg con su libeo 77ie Fsveholagy of Death (La Psicologia de fa
Muerte, 1972). Pero, a quien se considera la pionera de Ta tanatologia es a Elisabeth
Kiibler-Ross, psiguiatra de origen suizo que ha recibido el nombramienta de doctov

“honorts cansd'.

15.2 Objetivos de la Tanatologta,

El objetivo principal de la tanatologia es: proporcionar una buena y apropiada muerte al
que muere y una muerte con la que ellos puedan vivir 4 los principales sobrevivientes.s*
Una BUENA MUERTE significa que se supere de la mejor manera y dentro de 1o posible,
fas limitaciones, el sulvimiento y el dolor, tanto  espiritual como fisicamente. Que se
acepte y se enfrente a la muerte de modo natural y como una transicién, un paso a algo
mds alla de la vida material. A pesar de padecer una enfermedad terminal, seguir
wmanteniendo las relaciones o fos lazos de unidn con las personas significativas y saber
que éstas se encuentran bien, que lo apoyan y aceptan su muerle, con lo cue podrin
vivir, aprovechar y convivir felizmente hasta el {thtimo momento de su existencia.

UNA MUERTE CON LA QUE PUEDAN VIVIR significa, que los sobrevivientes o
failiares y personas cercanas a la que muere, reaticen un proceso de duelo positivo,

esto stgtifica que acepten fa muerte de fa otra persona lo mejor posible, de lal manera

“ ident



quie, cuando ya hava wuerto, puedan seguir, dentro de o posible, sucurso de vida
nocunt! y sip presentar patologias.

Por todo esto, son objetivos de 1a tanatologia;

- Ayndar a morir con dignidad, paz y plena aceptacion.

- Ayudar a los tamiliares de un Enfermo Terminal a gque se preparen para la nnerte del
- Ayudar a efaborar ef duelo en y con el menor tiempo y dofor posibles.+!

No solamente se ayuda a los fawifiaves de un enfermo tevminal, sino tambicn al
ciferio misno para gue se Prepare para su propia muerte.

Cabe hacer ta diferenciacion entre un enfermo terminal y un enfermo en tase terminal.
£l primero, se refiere a la persona que padece una enfermedad incurable, cronica y
progresivi, y que va a morir a causa de ella, en un espacio de tiempo. El segundo, s
refierc a la persoua cuya expectativa de vida es inferior a tres meses, par lo que, estd
vivientdo los dltimos momentos de su existencia.

En la mayoria de las ocasiones cuando se le informa a la persona que padece una

enfermedad mortal o terminal, en ese preciso momento es como si dejara ya de vivir y
junto con ella, los familiares; actian como si estuvieran de luto. Yor lo que, la accion de
la tanatologia comienza desde el momento del diagnostico de 1a enfermedad terminat
hasta la muerle y el proceso de duelo de Tos familiares y personas cevcanas,

La tanatologia ademis se ocupa de varios problemas, como serian entre otros:

* 14 situacion del maribundo y del que padece una enfermedad terminal frente a otras
personas y en la sociedad en fa que vive,

* La atencion médica, psicoldgica, psiquidtrica, veligiosa y demas del moribundo, del
que padece una enfermedad terwinal y de sus faniliaves.

" ihiden.,p.7-8




* La estructura social y los modos de concebir la muerte.

Yl muerte voluntaria o suteidio y suaceptacidn o negacion segn convicciones
religiosas, soctales, actitudes personales, cte,

* L cuestion de ta cutanasia o posibilidad de liberar de la vida, a personas que sufren
enferniedades incurablies o que experimenten dolores inaguautables.

' Lainterrupcion de los medias que contribuyen a dque una persona siga viviendo,

ara fines del presente estudia, el wenester tanatoldgico mas signiticativo es el de la
enfermedud terminal. Considerando que la persona aunque padezca una enfermedad
terminal o se encuentre en fase terminal no deja de ser persona, por ello, aparece la
relacton entre la pedagogia y 1a tanatologia.

’

H g rotrrcte » S )3 i v Ho ',
1.5.3 Contigiitdad entre Tanatologia y Fedasogta,
La palabra contigiitdad hace reterencia a los aspectos donde la tanatologia y la
pedagogia coimciden, lo que hace que una se aproxime a la otra y se complementen.

Puntos contingentes entre la tanatologia y la pedagogia:

a. PERSONA HUMANA: Considerada en un triple aspecto: la persona que niuere, la
persona familiar del que muere y los amigos cercanos. Se alude entonces a la persona
que padece la enfermedad terminal y a sus familiares, que en ultima instancia son
personas (vid infra.,p.94). Ambas ciencias son humanisticas y su objeto material es el

mismo: la persona humana,

b. EDUCACION: Intencionalidad significa el propésito exproteso de hacer algo. Ambas
(pedagogia y tanatologia) de manera intencional educan a las personas, Apegindose a la

definicion de Victor Garcia Hoz de educacion (vid infra.,p.,134), como el desarrolo de



37

las potencialidades especificamente humanas; el sentido del dolor, de fa vida, del
sutrimiento, de la muerte y ol proceso de duelo, son especificamente humanos, sobre os
cuales se pueden ¢jereer una labor echicativa, ayudando a las personas a prepararse
ante ellos y aceptarlos como parte del desarrollo huntano personal.

Se necesita de la educacion tanto para afrontar una enfermedad terminal como para
conocer la forma de fratar a la persona que la padece.  Asi como, para encauzar y
controlar posttivamente los estados afectivos (pasiones, cmociones y sentimientos),

mediante el fomento de las virtudes, entre ellas, la fortaleza y el optimisuio.

¢. PROCESO DE AYUDA: Se¢ interesan por ayudar a las personas que lo necesitan.
Esencialmente su finalidad es, ayudar a las personds, orientarlas (vid supra.p.19) o
guiarlas en las diferentes circunstancias -en este caso lu enferniedad terminal- para que
logren adaptarse.

En momentos dificiles e inevitables, se buscan que éstos sean lo menos frustrantes
posible para lograr una aceptacton y mejor superacion de los mismos. Se preocupan por

el bienestar de las personas.

d. PERFECTABILIDAD: Consideran que las  personas  independientemente de las
situaciones adversas en las que se puedan encontrar, (como lo son la presencia de una
enfermedad terminal o incurable o la muerte de un ser querido), siempre son
susceptibles de seguir creciendo, de seguir desarrollinduse y completindose en su
calidad de personas. De continuar viviendo plenamente hasta el final de la vida. Se

preocupan por el bienser de las personas.
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¢ INTEGRALIDAD DE LA PERSONA: Contemplan a b persond cn todoy sus dspectos
coastitutivos: biologico, psicoldaico, social, espriatual, sfectivo, cablural, etes Come una

unicad complea de todos estos fiuctores.

f. DESTINO HUMANQ: Se fniteresan por una realidad igual coma o e el nacmuento -l
mucrte-. Lsto es, hacia donde se dirige 1a vida, su destino, - Considervan a {a muerte fan
natural como al nacimiento, asi como, una divecoion a donde todas fus personas se

dirigen forsozamente, por fo que, hay que saber enfrentarla y/o superarla.

En este capitulo se revisd la manera en gue, cienciss apareniemente distintas ¢
inclusivemente contradictortas, se relacionan y no sélo ¢so, sino que se suplementan
formando wit trabajo interdisciplinario y mas completo, sin perder de vista la finalidad
(Hima y coman « todas: la persona misma y su perfeccionamiento,

la persona humana pasa por una sevie de etapas desde su nacimiento hasta su muerte,
la etapa que se va a estudiar en estit investigacion es la de Ja infancia y enfalizando en

como atecta en ella una enfermedad termingl,
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CAPITULO T
EL DESARROLLO DEL NINO Y LA PRESENCIA DE UNA
ENFERMEDAD TERMINAL

Con lu investigacion documental del presente capitulo se integrardn las cavacteristicas
del desarrotlo normal del nifio durante 1a tercera infancia, & las de uno que padezca una
entermedad terminal, para atenderlo con el debido respeto que se merece por ser
persona y poseer una dignidad propia y para lograr esto se necesita darle una atencion

infegral.

1l 1 L persona humana en ki infancia.
Se parte del hecho de que el nifio es persona humana. Antes de exponer como ¢s la
persona humanga durante la infancia o nifiez, se estudiard a la persona humana en

general,

{1 1.1 La persona humana como fundamento.

Como anteriormente se estudid, la persona humana es el punto de partida, esto es, el
fundamento de cualquier accion educativa, hospitalaria, tanatologica.. en pocas
palabras humanitaria. Por lo que, antes de cjecutar cualquier accién se debe de
reflexionar y delimitar to que se entiende por persona humana, pues de ta vision que s

tenga de ésta, serd el giro que se le de a las acciones que alrededor de ella giran.

1. 1.2 Definicion y concepto de persona humana,
Tratar de definir lo qué es persona es algo tan complejo como el hombre misnto,

cualquier definicion por completa que esté, tiende a resaltar aquellos aspectos mds
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significativos y generales, pero que no agotan a la persona, pov lo que se realizari un
breve andlists de la misma,

La palabra persona es de voz latina: persoa, persone, person, Person. Blimologicamente
se refieve a la mascara del actor teatral para identificarse y representar un papel o
personaje, b

Independientemente de qué siguifique cada etimologia de la que se deriva, siempre
senala al individuo humano, at hombre.

Boecio define a ta persona como "(...) substancia individual de naturaleza racional."
Substancia indica que subsiste en si misima, que no existe en otra cosa, tmas que en si
misma, por la substancia la persona es una realidad completa y concreta. Pues, si fuera
una sustancia incompleta y universal no existiria en la realidad. Por otro lado, gracias a
la substancia es un ser auténomo e independiente en su obrar,

Individual significa que no puede ser compartida, transterida o sustituida por ninguna
otra cosa; por ser individual la persona es particular, nica, irrepetible e insustituible.
Naturaleza racional significa que la persona tiene razon, voluntad y libertad, esto es,
espiritualidad. Lo que iinplica que la persona es consciente, libre y responsable de sus
actos, puede amar y ser amado, puede trascender y relacionarse con los demds, puede
dar y recibir, etc.

Por lo tanto, el concepto de persona incluye a su vez el de hombre, individuo y sujeto,
que son diferentes entre st pero constituyen a la persona.

Individuo: son todos los entes (ente= lo que es) que tienen un "si mismo”, una
interioridad y una actividad para si o mantenida por si mismo. En este concepto

entrarian también las plantas y los animales. Por eso se hace la actavacion de que la

o cfr,CORETH, Enterich.,;Quién es ¢l hombre?. p.212
% PALACIOS, Leopoldo-Eulogio. et al. El concepto de persona. p. 17




persona es un mdividuo de naturaleza racional, lo que excluye a las plantas y a los
animales ¢ incluye al hombre, a los angeles y a Dios.

Los dos siguientes conceptos son exclusivos de la persona humana,

Sujetor La persona es swjeto en dos sentidos.  Por un lado, sijeta o sustenta a los
accidentes (color de piel, peso, tamaiio, inteligencia, etc.), que hacen que la persona sea
"ESTA PERSONA" y no ofra. Y por otro lado, en unt sentido moral es sujeto de derechos y
obligaciones, asi como ordenado a un fin.

Hoinbre: “(.) es la union substanctal de alma y cuerpo™57 El hombre estd compuesto
por un cuerpo y por una alma, no solamente por cuerpo ni solamente por alma y la
union entre estos dos es tal, que ambas legan a constituir una sola substancia, un ser en
uno, de ahi que sea una unién substancial,

El alma que posee un hombre ¢s una alma espiritual. Hay una diferencia enfre alma y
espiritu. la primera es un "(.)principio interno de vida corporal, anima a los
organismos vivos(..)", por cl alna, los cuerpos viven y en este sentido se puede hablar
del alma del aninal o del vegetal. El segundo es un "(...) principio de ser y de obrar
superior ¢ inmaterial (...) que estd por encima de lo corporal y material"® Un alma
espiritual significa que al mismo tiempo anima y vivifica un cuerpo humano, es
principio de vida espiritual y corporal; "(.)es un principio informante, determinante y
configurador del hombre todo, incluida su vida corporal "7

For el alma, un cuerpo vive y existe y por el cuerpo, obtiene sy individualidad,

Debido al cuerpo se tienen necesidades materiales y se estd sujeto a leyes fisicas de la
realidad, se posee una vida corporal que se divide en dos: vegetativa (se comparte con

las plantas) y sensitiva (se comparte con los animales). Pero este campo de vida corporal

" VERNAUX, Roger..Filosofia del hombre .22

“ CORET1L, Emesich.op.cid. p. 187
* iden.



se supera por la vida especificamente hunitna que es a espiritual, con fa que el hombre
s¢ posee y es consciente de si mismo, y existe para-si y en-si.?! Esto es gracias al abun
espiritual que constituye al hombre en persona.

"Si el espiritn humano es el principio interno informante y esencial constitutivo del
cuerpo, quiere decir que, el espivitu estd ligado al euerpo, tiene que actuar en v a través
del cuerpo(...)."™ Esto significa que el cuerpo es un instrumento del espiritu, por nedio
de él se realiza el espintu,

El espititu utiliza el cuerpo para expresarse y para ejecutar sus acciones, Pevo también
el cuerpo implica una "(...) notable resistencia y oposicién, No siempre y en todas partes
obedece al espiritu,"?

Cona es, en los procesos brologicos, en las enfermedades corporales, asi como también,
por medio del cuerpo podemos ocullar lo que pensamos o lo que sentimos.

Por tener espiritu, se necesitan de cosas diferentes a las materiales, como son la ciencia,
¢l arte, la religion, entre otras,

Se insiste en el término persona humana, porque existen tres tipos de personas: divina,
angélica y humana, Lo que hace ser persona, es el poseer espiritualidad pero existen
diferentes grados de espiritualidad y el menor es el de la persona humana y el mayor es

el de la persona divina,

En conclusion, la persona humana es [a unidad substancial de cuerpo y alma, animada y
vivificada por un alma espiritual, que la hacen distinta a los demas seres vivos por
poscer unaindeligencia, voluntad y libertad que la sujetan a derechos y obligactones.

De la definicion de persona se derivan sus caracteristicas o principios fundamentales,

" ofr.ibidem. p 198

. 204

ibidem p 207
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{1 1.2 Principios metatisivos de fa personia lnaa,

La metadisica s ta parte de 1a filosolia gue estudia el ser en cuanto tal, sus propiedades
Y SUS Primeros principios y causas.

Retomando ta detinicion de Boecio Lle‘pcrsonu huwmana (vid supra.,pA0). for la
substancia, la persona es autdnoma ¢ independiente.

AUTONOMIEA; La persona de algim modo es principio de sus operaciones y tiene su
base en Ia incomunicabilidad.™ Gracias a ésta, la persona es mtransterible, se posee, es
independiente, puede gobernarse a si wisma, lo gue es una campo efectivo de la
libertad. Para que  un acto sea libre necesila ser deliberado, es decir, previamente
pensado. El acto de ta inteligencia es conocer la verdad, el bien o la belleza, y el de la
voluntad es querertos. La {ibertad es una propiedad de la voluntad que consiste en la
“(...) capacidad que posee la persona humana de elegir, aceptar y decidir por y ante si
misma con el fin de autorrealizavse y perfeccionarse'™, pevo necesita que la inteligencia
le enseiie aquello por lo que va decidirse. Esto  implica a la racionalidad ¢
espivituglidad, que es ta  “(.) capacidad que posee la persona para operar con
independencia de la materia,"”7 por lo quie, es capaz de reflexionar y conocer al mundo
quee le vodea como a sf misma,

De substancia individual, se deriva que la persona sea patticular y concreta.

SINGULARIDAD: Significa que a persona subsiste en si misma y no en otro.  Scheler
define a la singularidad de 1a siguiente manera: "la persona posce una genuina esencia
individual, gracias a la cual se distingue esencialmente de otra, y por lo mismo es inica,

irrepetible, insustitwible ¢ inintercambiable”,’8

™ ¢fr. PALACIOS, Leopoldo-Eulogio ¢t
* elr. MILLAN PUELLES, Antonio., Person
* PALACIOS, Leopoldo-Eutogio. ctal. op.cit p
7 ihidem. p.127
* iidem..p.120

al.op.cit. p.127
AR y justicis social, p. 13
131




La esencia hace que una cosa sea lo que es. U
haber dos personas exactamente iguales, aungue on esencia todos somos iguales
(persots), accidental o funcionahnente somos diferentes. Pov fa unicidad de ta persona
hay que respefarla™

Trrepetible indica el dinanmismo de la vida y de la persona propia, que van cambiando y
no es posible repetir del mismo modo las acciones, tos pensamientos, ete, Con esto sirge
el sentido de la responsabilicad#°

Inintercambiable, senala que la persona no puede ser sustifuida por otra, pues ya no
seria la misma persona, lo que da lugar a la valorizacion de cada persona individual,

La singularidad da lugac también a la intimidad, que se rvefiere a lo mds interior de 1a
persona, vivir dentro de si misma, relacionarse con lo que existe dentro de efla®!

De 1a naturaleza racional o espiritual se deviva que la persona pueda relacionarse con
los demds,

APERTURA: “(...) Un ser espiritual es capaz de relacionarse con todo el universo del
ser.” La persona, al vivir en sociedad y necesitar de los demds para sobrevivir, esto es,
al ser eminentemente social, tiene su realizacion plena en la comunion con los dends y
el mundo que le rodea.

La apertura se hace en dos sentidos: interior -autoconocimiento- y exterior -
conocimiento de los otros-, la persona es capaz de dar y recibiv lo que implica

comunicacion con 1os otros y amor.31

" ¢fr. . ARIZPE 1DE TORRES SEPTIEN, Patricia. Fundamenios tdeotogicos de Occidente 1.p 99
el idem.
PALACIOS, Leopoldo-Eulogio. et gl op.git.,p. 120

" ibidem. p.131
M m.




Lo anterior da Tngar a la amistad, la caridad, la solidaridad, Ia fraternidad, v muchos
otros lazos de union con las personas que significan pensar en el otro y ofiecerle
nuestro ser.

La apertura tiene 3 niveles:

* Objetivo: es la relacion con el mundo, el conocer., Su resultado es la ciencin, el arte y fa
técnica.

¢ Socials es I velacion con el ofro, con las ofras personas.

* Trascendental: es [a velacion con Dios

Este atltimo nivel es {o que responde a fas dudas sobre el origen, existencia y destino de
la vida humana, le da un sentido.

Dios es una necesidad esencial de la naturaleza humana s De {a aclitud que se tenga
hacia Fste, va a depender el sentido altimo de ta existencia humana.

De la union substancial de cuerpo y alma, se dertva la unidad.

UNIDAD: Karol Wojtyla afirma que, la persona es unn unidad dinanica y todo lo que
ocurre en ella se combina y une como si procedieran de una raiz comin*6 La persona
no solamente es una unidad en su constitucién sino también en su actuar, en su pensar,
en su sentir, etc,

INACABADO E INACABABLE Se refiere a la perfectibilidad del hombre, éste nace con
muchas potencialidades que debe de realizar o poner en acto, en cualquier edad, tiempo
o circunstancia k1 persona es capaz de mejorarse y de seguir haciéndose.

FINITO: la persona tiene limites, no fo puede todo7 Al estar sujeto a leyes materiales

existen ciertas cosas que no estdn a su aleance.

" ¢fr. ibidem p. 141
* ¢fr, ibidem. . 142
* ol ibidem. p. 145
¥ ¢fr., ARIZPEE DE TORES-SEPTIEN, Pairicia.op il p.99
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CONTINGENTE Se refiere a la temporalidad det hombre. Ha empezado a existiv en el
tiempo y va a dejar de existiv en ¢ mismob Se encuentra en o tiempo y por lo miswo,
le sobreviene 1a muerte.

Por la manera en que se define a la persona y por sus caracteristicas, la persona posee

diferentes dimensiones,

11 1. 1.3 La constitucion bio-pstco-social de ki persona i,

La persona considerada como wuna unidad corporeo-espiritual, consta de tees
dimensiones fundamentales, que se dividen por cuestiones de estudio, pero en la
realidad no se dan tan delimitadas, Lstas dimernisiones son:

- La constitucion corporal o bioldgica: incluye el factor hereditario, el temperamento, el

desarrollo fisico y fisiologico, el peso, lu estatura, la talla, ete.

- la_constitucion _psicoldgica: que implica tanto lo cosgnoscitivo (la actividad
intelectual) como lo afectivo (emociones, sentimientos, pasiones).

- la_constitucién_social: comprende las relaciones ¢ interacciones con el mundo

exterior, los amigos, los familiares, personas extranias, etc.
Al ser la persona una unidad tan compleja de estas dimensiones, la hacen diferente a

todos los demds seres vivientes, y le atribuye una dignidad personal especial,

111, 1.4 Dignidad de la persona humana,
"(..) Tode hombre por el liecho de ser persona tiene una categoria superior a la de
cualquicr ser ivracional.”™? Ista categoria superior es la dignidad humana. El que la

persoita sea superior a los seres ivractonales radica en su alma espiritual,

* MILLAN PUELLES. Attlonio. op.cit p. 15



La dignidad consiste en dos cosas: tazon y libre albedrio® Pov estas dos el hombre vs
superior a los seres ivvacionales. La dignidad ao significa que una persong sea superior
a la otra, sino que todas las personas son supeviores en rango y en cafegoria a los seres
wracionales, pues éstos nttimos participan menos del ser,

EF fundamento ltimo de la dignidad lnonana no es un ser inferior pues cavece de sev
personal propio de la persona humana, lampoco puede ser ¢l mismo, sino un ser
superior capaz de infundir la razon y la libertad (espiritualidad) en Ia materiahdad:
Dios. M

No se puede dar lo que no se posee, por fo que, si Dios es ¢l que asigna el rango de
persona humana, Elinismo es una persona y en consecuencia ha creado al hombre a su
imagen y semejanza.

La dignidad humana veside en el ser mismo, si se negara esto, cabria la negacion de la
igualdad ontologica (del ser) en los humanos y cabvia pensar, que dependiendo de los
actos buenos o malos una persona es mds digna que otra, cuando en realidad
ontoldgicamente todos poseen una dignidad por ¢l simple hecho de ser personas. Esta
dignidad ontoldgica indica que "(..) toda persona es digna de un amor y vespeto
fundamental con independencia de sus condiciones singulares y de su particular
actuacion {(..)"%, en condiciones singulares se consideran la etapa evolutiva de la
persona, su raza, su sexo, si nacionalidad, su veligion, entre otros; y su particular
actuacion comprende los actos buenos o malos de la persona, sus virtudes o sus vicios.
Sin amportar todo esto la persona posee una dignidad ontoldgica,

Existe otvo tipo de dignidad que se le denomina “siadida” o “complementaria®; depende

del uso que haga de su libertad,™

™ ¢y, PALACIOS, Leopoldo-Exlogio..ct al .op.cit. p 48

" ¢ft. MILLAN PUELLES, Antonio .op.il. p.2}

" BRUGAROLAS MASLLORENZ, Autonio. ¢ al Manual de Bioches general. p.67
* ihidem. p.6Y




Este tipo de dignidad engloba la valovacion moraly en ell se consideran la bondad o fy
mialdad de los actos de ta persona en Ly medida que Ta perfeccionen o la degraden.
A o Taege de esta investigactan se usardn persona v hombre indistintanente, pero con

la vision de que un hombree es siempre person,

11, 1.5 Consecuencias de considerar al nino como personit,

Bl nino es persona desde el mismo instante que empieza @ existiv dentreo del vientre e
suomadre. Por lo tanto, las caracteristicas de fa presona se manificstan en fa vida del
nino pero de modo diferente que en el adulto.

El nifto como persona se ha de ver como una gran posibilidad, mids que come una
realidad ya hecha, estd dispuesto a todo. Todas fas disposiciones del nirio se dirigen al
crecimiento y desarrvotto hasta alcanzar la plenitud de la persota bumana

El nirio es una persona de corta edad que empieza a desarrollarse, por lo que, ticne un
modo de actuar y de pensar diferentes del adulto, que posee mis edad y continua
desarrollindose. El que posea una gran gama de posibilidades, hace que esta etapa sea
muy importante para el desarrollo posterior de la persona; existe una continuidad desde
la infancia hasta la vejez.

El nino al ser una persona, se te debe un respeto y una consideracion de su dignidad,
iguales que a fas det adulto, asi como de reconocerle las notas caracteristicas de la
persona que no se expresan igual que en la adultez, pero que igualmente las posee

(autonomia, apertura, unidad, finito, ete.)

" GARCIA HOZ, Vicwr. ¢t al. Educaciow afantil persomtizada p.43




1, 1.2 gQué es L infinert?

La infancia es el periodo de ta vida que abarca a fa persona humana en fa ninez, es
decir, el conoctimiento relativo al nio. Antes de definir nfancia se definicd al nino.
Existen definiciones peyorativas del nifio como son: pirvalo, chico, chiquillo, guayate ™
Chico significa pequeno, de poco tfamaio, Chiquitlo es el diminutivo de chico. Guayate
que significa loron.™ Indistintamente de esto, sigue prevaleciendo la idea de pecueno.
El nifo es “(.) un ser pequeno, con multitud de lmitactones (.) y cuyo
comportamiento ¢s mis bien extremoso, limitado, al llanto y a la movilidad™” (sic.) Esta
definicion es adecuada para los primeros afos del nifio pero no para el nifo en general,
pues despuds va adquiriendo nuevas capacidades como hablar, pensar, construir, jugar,
etc., que no son exclusivamente el Hanto y la movilidad. Ademds de que existen algunos
adultos que poseen estas caracteristicas. .
Se denomina “nifo” a la persona en los primeros afios de vida y que pasa a ser de mas a
menos indigente conforme el tiempo avanza, creciendo y desarrollando su fisico, su
pensamiento y sus relaciones con el mundo exterior ¢ inlerior, llegando asi hasta la
maduracion sexual donde pasa de ser nifio a puber.

1a infancia es una fase en el proceso evolutivo de la vida humana, que empicza con el
nacimiento y acaba con la pubertad (entre los doce y catoice arios).® La infancia
encierra los conocimientos relativos a una fase el ser humano, cuando ¢s nifo, Cada
fase de la vida humana posee caracteristicas propias que la hacen tnica y diferente a
lns demds fases, esto es, individual. La presencia de fases se dirige a un proceso, esto es,
que la vida humana no es la suma de las diferentes fases, sino que existe una

dependencia entre unas y ofras.

** ibidem, p.20

* idem.

7 ibidem. p. 2t

* cfr, PEINADO ALTABLE, José¢. Paidologia..p.170-171



Ef nino es diferente al adulto no solamente en lo sontdtico sino en Lo psicoldgreo, en lo
afectivo y en 1o socral.

Durante fainfancia en lo somatico: no existen carvacteres sexuales secundarios. tn lo
psicoldgico: desarrolio det ntelecto va de 1o egocéntrico y material a lo trascendental y
abstracto.  En el desarrollo afectivor existe una cierta tnestabilidad, s enotivo ¢
impulsive y poco i poco va dominando esto. Y en o social: busca siempre compaiia y
tener un grupo de mmigos, los cuales, son muy portantes.

“(.) La infancia es il para el individuo porque ¢s un periodo de plasticidad
eminentenente propicio al desarrollo somdtico y psiquico."” La vida adulta serd mads
plena tanto mejor se haya vivido esta etapa, pues, la plasticidad hace referencia al sin
nimero de postbilidades que el individuo pucde aprovechar,

A la ciencia que estudia la infancia se le denomina, Paidologia, es una palabra de voz
griega:  pais= nino y Jogos= tratado. Etimoldgicamente es el tratado o la ciencia del
niiio, 1™

Su objeto de estudio es el nifio desde antes de nacer hasta Ia adolescencia. Persigout
sefiala que es "(..) la ciencia biopsicosocial del nifio,"™! se considera al nifio como
persona y por lo tanto con sus dimensiones correspondieates.

Al abarcar la infancia tantos afios de la vida de la persona, es evidente que la persona va
evolucionando y aiin dentro de la misina infancia va cambiando segin la edad, to que

hace necesario una division de la misma.

thident..p.3
ibidom..p 35




1. 1.8 Division de Ia mtanci,

Al comprender 1 infancia un pericdo mis o menos largo de la vida existen diversas
divisiones de 1a misma, segimn sea el criterio que se siga para marcar los linites entre un
periodo y ofro, ya sea, por intereses, por conductas, por ¢l sistema educativo,

Las etapas varian en nimero y fecha, pero la intencion es la misma: caracterizar al niio
en distintos momentos de su evolucion, los cuales signitican un cambio de estructura,
un reajuste y upa nueva ovientacton funcional, 104

La tnfancia se subdivide generaltiente en:

* Primera infancia (desde el nacimiento hasta los 2 6 3 afios), se le denontina también
edad maternal o los primeros anos.

* Segunda infancia (de los 2 6 3 anos a los 6 6 7 afos), se le conoce igualmente con el
nombre de edad preescolar.

* Tercera Infancia (de los 6 O 7 anos a los 12 0 13 anos), también se le Yama mfancia
media o edad escolar.

Debido a las caracteristicas propias de la tercera infancia y su cualidad esencial

educativa, es la elapa que se va a examinar con mas detalle en este trabajo de tesis.

I1.2 Caracteristicas generales del nitio durante la tercera infancia.

Las caracteristicas generales aluden al desarrollo o evolucion de ta persoma, en este ciuso,
del nifio en 1a tercera infancia,

Jackson asevera que evolucion es, el paso de lo simple a lo complicado, de lo automdtico
a lo voluntario, 103

Se debe diferenciar entre desarrolo, crecimiento y maduracién, que no son sindnimos,

pero estdn intimimamente relacionados con fa evolucion de la persona,

% oy fidem. p.11
19 ofr ibidem.p.102
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i supone un progreso en el proceso de adaptacton tanto somdlica como psiquicamente
del individuo al medio, se denomina ruduracion. '

La person puede cambiar en estructura, forma, tamaio o funcion:

“EY crecimionto se refiere a cambios cuantitativos, awmento de estatura y estructura, €..)
El desarrollo se vefiere a cambios cualitativos y cuantitalivos, es una serie progresiva de
cawbios ordenados y coherentes." 104

El crecimiento engloba a los cambios en tamafio o estatura y estructura que seria el
peso, las drganos internos y ¢l cerebro, esto es, cambios que se pueden medir
materialmente.

Et desarrollo no sélo considers los cambios materiales (cuantitativos) sino también los
inmateriales (cualitativos), como serian los aprendizajes nuevos, adquisicion de valares,
ete.

Una setie progresiva indica que los cambios son unidireccionales, esto es, que avanzan
en lugar de refroceder, Un cambio es el paso de un estado a otro.  Ordenados y
coherentes, indica que hay una relacion entre los cambios que van a suceder y los que
le anteceden o le sucederdn,

El desarrollo, el crecimiento y la maduracion estan interrelacionados y se ven afectados
en un doble sentido por la herencia y el ambiente, que se tornan facilitadores u
obstaculizadores de los mismos,

Couocer el patron de desarrolto ayuda de diversas maneras;

* Saber qué esperar de los nifios, a qué edad esperar ciertos cambios y cudndo va
cambiar unos patrones de conducta por otros.

* Como pardmetros de evaluacion de un nifto con otros de su misma edad.

"M ofr ihidem. p 91
"% HURLOCK, Eizabeht. Desarrollo del niflo. p.23



* Permile al adulto que estd en contacto con el mifo, saber guiar en los momenios
oportunos el aprendizaje. 106

De este modo no se le va exigir al nio mas de lo que puede (forzarlo) ni tampoco
menos de 1o que debe (lmitarlo), logrando asi desarvollar todas sus potencialidades a su
oportuno tiempo, poder corregirlo a tiempo en caso de existiv alguna desviacion del
patrdn normal y tener un acercamiento mas adecuado a él.

Al ser el nifio una unidad indivisible de multiples factores, su desarrollo se divide en

zonas, areas o esferas de desarroilo,

IL2. 1 Zonas del desarrollo personal,
Considerando que el nifio es persona, segun las dimensiones de ésta (vid_supra.,p.46),
se dividiran las zonas del desarrollo personal, como sigue:
- Desarrotlo bioldgico,
- Desarrollo psicologico, que a su vez se subdivide en dos:

+ Desarrollo cognitivo.

+ Desarrollo afectivo.
- Desarrollo social.
Estas zonas, areas o esferas reciben diferentes nominaciones y divisiones segin los
intereses de quien lo hace. Pueden dividirse igualmente en fisico, psicoldgico y social-
afectivo, o en psicomotriz, cognitivo y socio-afectivo, En este estudio debido a la
presencia de una enfermedad conviene dividirlo cono el esquema que se presentd
anteriormente, Estas dreas s¢ separan por razones de estudio pero en realidad estan

unidas y se intervelacionan,

'™ ibidem,p.22
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11.2.2 El desarrollo biolagico.

Lt nino de la tercera infancia o edad escolar, como su nombre 1o indica, licne coma
principal caracteristica su isercion a la escuela primaria. En el desanolio biologico se
consideran tres aspectos: crecimiento, desarrollo neurologico y desarrollo motor,

= CRECIMIENTO:,

"Los ciclos de crecimiento son importantes, tanto psicoldgicamente como fisicamente,
porque afectan de maodo inevitable la conducta del niio™7 Ya que, de clerto modo
determinan lo que fisicamente se puede hacer y en las actitudes hacia uno mismo y
hacia los demas.

En esta etapa se consigue un equilibrio en el desarrollo, una ciertsa armonia vy
proporcionalidad en el aspecto fisico que se mantiene hasta la pubertad. Hay etapas de
crecimiento mas rapidas o lentas que otras, es caracteristico de esta etapa el crecimiento
uniforme y continuo. "(..) Las proporciones corporales del nifo en edad escolar se
parecen mucho mas a las de un adulto,'® no hay grandes cambios, son
predominaniemente estaturales, se van alargando las extremidades (brazos y piernas) y
junto con el tronco y la cabeza -que no crece mucho-, existe un equilibrio en las
proporciones que se acercan a su forma casi definitva de adulto.

A partir de los 10 afios el arranque del crecimiento adolescente comienza en las ninas,
en los varones aparece hasta los 12 aios, los cuales, son mas pesados que las nifas pero
apartir de los 11 afios, es al revés, 109

=> DESARROLLO NEUROLOGIC(X:

El sistema nervioso central es el fundamento neurofisiologico mas importante debido al

rendimiento cognoscitivo. En esta etapa, el cerebro ha alcanzado ya el 90% de su estado

"7 ibidem.p. 144

“l'“ MUSSEN. ¢t al., Aspectos csenciales del desarrollo de la perse
" ofr. NICKEL. Horsl. Psicologia de 1a infancia y de L adolescenc

d en el nifo..p.203
Hp8
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final, por lo que, el aumento es muy poco apreciable.'® Aunque en volumen ya no
crezea demasiado, la sustancia guis y la sinapsis siguen madurando y formandose.
Depende de éstas altimas, toda la actividad que se vealice a nivel intelectual: pensar,
reflexionar, aprender, memoria, imaginacion, etc.

=5 DESARROLLO MOTOR:

la palabra motor se deriva de fuerza motriz, que significa todo ¢l dinamismo o
movimiento que emana del cuerpo de la persona.

Existe un progreso constante en la fuerza fisica y en las habilidades motoras.!'' Sus
musculos ¥ huesos crecen haciéndose mas fuertes, Sus habilidades motoras se hacen
cada vez mds rapidas, dgiles y precisas. Por todo esto, el nifio puede andar en bicicleta o
patines, brincar, correr rpidamente, dibujar.

Tanto el crecimiento, como el desarrolio neurolégico y el desarrollo ntotor se relacionan

con la conducta de la persona, por ende, con la psicologia.

1.2.3 £l desarrollo psicoldgico.

Toda conducta o comportamiento humano ¢s objeto de estudio de la psicologfa (vid
supra.,p.17) e implica dos aspectos principalmente, uno cognitivo y otro afectivo. El
cognitivo hace alusion a la manera cdmo la persona conoce y lo afectivo como Ia
persona siente o quiere.

Para indagar en este aspecto es han clegido dos autores que por manejar una idea igual
sobre el curso del desarrollo, son complementarios y en ningfin momento se interponen:
Piaget (en 1o cognitivo) y Erikson (en lo afectivo).

Ambos autores consideran el desarrollo de la personalidad como un proceso continuo y

sccuencral, y a la persona como una unidad indivisible. Afirman que una etapa

19 ofr MUSSEN. ¢t al. op.cit p 203
" ofr. idem.
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comprende a la etapa inferior (se pertecciona) y a la etapa superior (en potencia), asi
como las etapas superioves vequieren de la asinalicion de las etapas inferiores (su

construyen sobre ellas).

11.2.3.1 Desarrollo cognitivo,

Piaget concibe gque la conducta cognoscitiva himana es una combinacion de las
siguientes dreas:

a. Maduracién,

b. Experiencia.

¢. Transmision Social.

d. Equilibrio.

Esta maduracion se refieve al crecimiento orgdnico. La experiencia es el contacto con el
mundo,

Por transmisién social se entiende el cuidado y la educacion para mfluir sobre la
naturaleza de la experiencia del individuo. Y cquilibrio es la autorregulacion de la
adaptacion cognoscitiva, es decir, el crecimiento mental que progresa hacia niveles de
organizacion cada vez mas complejos y estables,!2 Con el equilibrio se busca una
armonia entre los factores del wedio fisico (externos) y los factores internos (del
cotocimiento) de la persona. Por lo tanto se busca una adaptacion que es "(.) el
esfuerzo cognoscitivo del organismo -la persona pensante- para hallar un equilibrio
entre élnismo y su ambiente (...)".113

Esta adaptacion se logra mediante dos procesos:

Con la asimilscidn, que tiende a velacionar un suceso nuevo con una ided que ya se

posee y con la aconmoddcion, que tiende a cambiar las propias ideas para ajustarse a un

2

i ¢fr. MAIER, Henry., Tres teorias sobre el desarrollo del nifio; Erikson, Piage! y Sedrs.,p. 102
idem.
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nuevo suceso thiciajmente incomprenstble.'™ Al no existiv una idea relacionada con el
suceso nuevo incomprensible, se modifican las ideas ya existentes, para poder
comprenderlo. En consecuencia, el equilibrio tiene su lugar en ¢stos dos procesos,

En todas las etapas se busca un equilibrio y lo que diferencia a una etapa de otra es lu
manera cdmo se adapta (asimila y acomoda) {a persona a las expeviencias que va
viviendo. Cada etapa contiene estadios o periodos (subdivisiones) y Plaget distingue tres
etapas: de los esquemas sensoriomotores (0-2 afos), de las operaciones concretas (2-11
O 12 afios) y de las operaciones formales (a partiv de los 11 ¢ 12 anos). La tercera
infancia se ubica en la segunda etapa, la cual en ¢l presente trabajo se detallara.

Los estadios o subdivisiones de 1a etapa de las operaciones concretas son:

* Estadio preconceptuyal (2-4 anos)

* Estadio del pensamicento intuitivo (4-7 anos)

* Estadio de las operaciones concretas (7-11 6 12 anos).

ESTADIO DE LAC OPERACIONES CONCRETAS
Se le conoce como el estadio de las operaciones intelectuales concretas (aparicién de la
logica) y de los sentimientos morales y sociales de cooperacion,
La patabra "operacion” se aplica a diversas situaciones por lo que existen operaciones
logicas, aritméticas, mecdnicas, fisicas, quimicas, ete. Pero por operacién se entiende
"(...) una accion interiorizada que se ha vuelto reversible y se coordina con otras,

formando estructuras (.,.)". 115

M ofr, MUSSEN. et at op.cit..p.95
"5 PLAGET, Jean. Seis esfudi
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Las principales caracteristicas cognitivas de este periodo son:

¢ REVERSIBILIDAD: Es la capacidad permanente de regresar al punto de partida, poder
concebir un hecho desde su conocimiento hasta su final y viceversa.'¥ El nio puede
regresar al estado original de las cosas, gracias a la reversibilidad el nifo puede
agrupar (hacer sistemas de clasificaciones), operaciones matemdticas y sus inversas
(suma-resta y multiplicacion-division). La reversibilidad solo es posible por el
alejamiento del egocentrismo (las cosas giran alrededor del propio yo), pues se
empicza a interesar por las cosas mismas y no en funcion de su propia personalidad.

¢ OPERACIONES CONCRETAS: Se interesa por los objetos mismos, sus clases y sus
relaciones, se organizan solo a raiz de manipulaciones reales o imaginarias.!7 Se liga
la accidn al objeto, por eso, reciben el nombre de concretas.

¢ PENSAMIENTO LOGICO: Pasa de un pensamiento inductivo a otro deductivo. "(...) Su
razonamiento se basu en el conocimiento de un conjunto mds amplio y en la relacion
logica que hay en &l

Se pregunta el por qué de todo, trata de encontrar explicaciones racionales y objetivas a

los sucesos, su mayor preocupacion es que lo que piensa concuerde con la realidad.

Distingue entre la fantasia y la realidad, asi como, lo que se encuentra en su interior yal

exterior,

¢ ATOMISMO: Le permite explicarse el todo por las partes. Las matematicas y los

nimeros se entienden no de forma aislada sino como organizaciones que integran un
todo.

e ofr MAIER, Henry. op.cit. p.145

"V ¢fr. MAGET, Jean..op.it..p.7-3
""" MAIER, Henry..op.cil..p. 149
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¢ REFLEXION: Es una deliberacion interior, es decir, una discusion consigo mismo." El
nino piensa antes de actuar, conoce to que esta dentro de él, tiene conciencia de sus
actos.

# NOCION DE CONSTANCIA O PERMANENCIA: Sabe que un objeto permanece
constante en ciertos aspectos a pesar de la modificaciones aparentes que se le hagan.

+ NOCION DE TIEMPO, VELOCIDAD Y ESPACIO: I tiempo es el mds importante, pues
de él se deriva ¢l de velocidad.  E! tiempo se construye por ordenamiento de los
sucesos y su duracion, La velocidad es la relacion entre el tiempo y el espacio, éste
Ultimo se canstruye racionalmente (ideas de orden, continuidad, distancia, etc.).1*

¢ PERDIDA DEL ANIMISMO: El animismo consiste en dotar de vida o de cualidades
humanas a seres incrtes o diferentes del hombre.

Al perderse el animismo, el nifio se enfrenta con el concepto de muerte y aplica una

interpretacion biologica a todo la vida que lo rodea.’*! Al volverse mas racionalista y

objetivo cuando trata de explicarse la realidad, ya puede comprender el significado de

la muerte y reconocer que todos dquellos que poseen vida, mueren igualmente, Por lo

tanto, ES LA ETAPA IDONEA PARA RECIBIR UNA EDUCACION PARA (A
MUERTE y adn méfe entre loe 7 y O arios.

11.2.3.2 Desarrollo Afectivo.
“(...) Erikson supone que los aspectos emocionales (..) de la vida impregnan todas las
funciones humanas.”!#2 Las emociones son las que dan vida o tonalidad a los sucesos

que se viven,

" ofr PIAGET, Jean..op.cil p.64
120 ofr, ibidem. p.74-75

" ofr. ibidem, ,p. 152

"' MAIER, Henry.,op.cit p.31
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Cada fase por la que pasa la persona humana, posee una crisis, la cual, tiene dos polos
(positivo y negalivo). La persoma para pasar a la ctapa siguiente debe superar la crisis
precedente positivamente.

las fases que corresponden a la infancia son:

* Sentido de confianza basica.

* Sentido de la antonomia.

* Sentido de la Iniciativa.

* Sentido de la Industria.

les denontina sentido porque es la expresion del sentimiento afectivo de haber logrado

la realizacion de una ctapa.123 La fase que se resaltard en este estudio, es la altima.

ADQUISICION DE UN SENTIDO DE LA INDUSTRIA Y RECHAZO DE UN SENTIDO DE LA
INFERIORIDAD. REALIZACION DE LA COMPETENCIA.
la entrada en la vida escolar da lugar a la necesidad de sentirse aceptado por los de su
misina edad y la manera de obtener el veconocimiento de los otros es mediante la
produccion de cosas. Por eso la crisis consiste en un sentido de industria versus sentido
de la inferiovidad.’?* I nifio aprovecha toda oportunidad para experimentar lo que sabe
y crear cosas; si no lo hace se siente infervior, siente que demostrando lo que sabe se
asegura la aceptacion entre los demas. Su mayor preocupacion es no fracasar, pues lo
Hevara a ser menos que los demds. La industria implica hacer cosas con los demds, con
lo que se empieza a tener el sentido de divisidn de trabajo. El nifto por lo que Hega a
hacer y el reconocimiento que obtiene por ello, se siente 1til, lo que a Ia vez, reafirma
su personalidad; de modo contrario, se siente inaceptado y su personalidad se debilita,

sintiéndose inferior.

¥ ¢ft. ibidemn. p.38
" efr ibidem..p.6t
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Se esmera en su trabajo, no es conformista, pues lo que busca es el reconocimicnto y la
aceptacion por medio de él.

La actilud ulterior del individuo hacia el trabajo depende del grado de eficacia del
sentido de industria promovido en esta Ctupu.”-" Pues al trabajo se le considera en

funcién del desarrollo personal y no como mera obligacion.

11.2.3 El desarrollo social,

“El desarrollo social siguifica la adquisicion de la capacidad para comportarse de

couformidad con las expectativas sociales."126 La soctedad en esta edad exige demasiado

del nifto, debido a su insercion a la escuela primaria, son muchas las expeclativas que se
tiene sobre él, empezando con la adaptacion al nuevo ambiente (escolar) hasta conocer
el mundo objetivamente,

o ESCUELA: En la escuela ya no es ¢l centro de atencidn, como lo es en su casa, por lo
que cobran mayor importancia los amigos, los companeros de clase y otros adultos
(profesor, amigos de sus papds, etc.), que sus padres mismos. La escuela facilita la
sociabilizacion del niio.

o JUEGO GRUPAL: Fl juego da un paso de individual a grupal, en el que las reglas
internas son aceptadas libremente por el grupo.t?7 El juego se convierte en un medio
sociabilizador del nifo, en el que convive con otras personas y empicza a acceder
voluntariamente a ciertas concesiones. Tiende a agruparse con otros nifios para
trabajar y jugar.

e PANDILLA INFANTIL: Es lo mds importante de este periodo.  "(.) s un grupo

formado voluntariamente en funcidon de las afinidades personales de sus

'3 ofr. ibidem.,p. 152
';” HURLQCK, Elizabeih,op.cit.,p.242
37 ¢fr., PEINADO ALTABLE, José. op.cit ,p 250
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componentes (.), no es un grupo impuesto ()" Este grupo revierte gran
importancia desde el instante de que no es un grupo impuesto, esto indica que, el
nifio voluntariamente (con libertad) va a elegir a las personas con las que se quiere
juntar. Por lo general, se buscan aquellas personas afines o con intereses semejantes.
La dinamica positiva de la pandilla, sociahnente le sirve para asumir roles (cada uno
dentro de un grupo posee un papel particular), acatar érdenes o una autoridad (en la
pandilla existen lideres), someterse a derechos y obligiaciones con sentido de igualdad
(se conoce la justicia y el respeto mutuo) y sobretodo, como facilitadora de su
incorporacion a la vida social adulta.

o FAMILIA: Al ser el primer dmbito del desarrollo personal, es necesaria para el
desenvolviniiento humano,'?? La familia es el primer grupo social con el que se tienc
contacto, es muy decisivo para el desarvollo de la persoua, pues dependiendo de
como se le trate en ésta, sera su comportamiento con los demis (ajenos a la familia),
En esta etapa, debido al papel de los amigos, la pandilla, el maestro y otros adultos
significativos, en la afirmacion de su personalidad; el papel de la familia queda un

poco rezagado, pero sigue siendo un medio sociabilizador fundamental del nirio,

1.3 Estado psicosomdtico patologico.

El vocablo "patologico” alude a patologia, ciencia que tiene por objeto de estudio las
enferniedades. El término psicosomatico hace referencia por un lado al espiritu (psico)
Yy por otro, al cuerpo (somdtico). Por lo tanto, un estaclo psicosomatico patologico, es la

enfermedad que considera la unidad substancial de cuerpo-almia del hontbre.

:‘: GONZALEZ, Eusebio.,Familia y educacién. p. 100
* ¢fr., GARCIA HOZ, Victor, ¢t al., Eduacion Infantil Personalizada. p.4S
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Existe distincion entre enfermedad y padecimiento, la primera contetmpla tos procesos
biologicos y psicofisioldgicos, sin incluir las reacciones personales y culturales ante la

entermedad, o cual, es el padecimiento.

IL.3.1 Definicion de enfermedad.

Existe un binomio salud-enfermedad, en el cual, no se puede aludir a una parte con
exclusion de la otra. Precuentemente para definir los téeminos del bimomio, se utilizan
como antonimos; salud es ausencia de enfermedad y enfermedad es privacion de la
salud. Pero ambos términos van mas alfa de la simple exclusion de términos.

Bl ser personal completo (fisico, mental y social) se tiene que estar adaptando
constantemente al medio ambiente, para facilitar el bienestar o el malestar del
desarrollo, lo que significa, que se estd en continuo wmovimiento o cambio, Por esto,
“sufud y enfermedad (...) son, pues, la resultante del éxito o del fracaso del organismo
para adaptarse fisica, mental y socialmente a las condiciones de nuestro ambiente
totgl® 130

Una persona sana, seria aquella que posee v expresa una armonia fisica, mental y social
con su ambiente; hay un equilibrio entre el medio externo ¢ interno de 1a persona y
cuando se da éste, existe adaptacion,

Una persona enferma, seria aquelia que no posee ni expresa una armonia fisica, mental
y social con su ambiente, hay un desequilibrio entre el medio externo ¢ intemo de la
persona y cuando esto sucede, da lugar a la desadaptacion.

Enfermedad: “Término genérico que indica un estado de desequilibrio y de alteracion de
las funciones de un organisnio, debido a agentes patdgenos externos o internos; tisicos,

quimicos o mecanicos”,!"! Agentes patdgenos son los que producen la enfermedad y

" HERNAN, San Martin.opit p 8
" ENCYCLOPAEDIA BRITANNICA PUBLISHERS, INC., Engiclopedia Hispdnica-Mictopedia, tomo 1330
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pueden provenir del exterior o del interior del cuerpo.  La diferencia entre la
enfermedad que sufre un animal y un hombre, no se debe por los agentes patdgenos
sinoen fa manera de como los enfrentan.

Segiin el origen o la causa cle la enfermedad se puede dividir en dos:

- Somatopsiquica: tiene su origen en el cuerpo pero repercute secundaviamente en la
mente,

- Psicosomitica: tiene su ovigen en la mente pero repercute secundaviamente en el
cuerpo.

Los conceplos de salud y enfermedad van cambiando a lo largo de la historta segiin las
condiciones de vida, las ideologias de la época y el valor que se les den en la jerarquia
axioldgica, de ahi que, existan multiples definiciones pero que tienen por comun
denominador: ta adaptacion o desadaptacion def organismo total a su ambiente.

"A. Jores distinguid entre enfermedades bioldgicas (...) que son comunes al hombre y a
los animales, y enfermedades biograficas o especificumente humanas."¥ Fstas Gltimas
se relacionan con et estito de vida, Las enfermedades que compartimos con otros seres
vivos son las biologicas, sin embargo, éstos tiltimos no poseen enfermedades biograficas.
Todos los organismos celulares pueden enfermar. Se podria entonces aludir a tres
eufermedades: enfermedad de la planta, enfenﬁedud del animal y enfermedad del
hombre; fo que las distingue es la estructura del ser donde se fincan. la estructura del
animal y del hombre s¢ pavecen en algunos aspectos, pero existe una diterencia radical
entre ambos: la ractonalidad y espiritualidad que el hombre posee y gracias a las cuales,
ante la enfermedad: "A diferencia del animal, el hombre no solo la siente sino que la

vive como una realidad que es simultaneamente sensible, afectiva y cosgnoscitiva,”t33

2 DE LA FUENTRE, Ramon. Psicologia Médica ,p.25
"™ GONZALEZ-SIMANCAS, José Luis. ¢l al. opcit. p.28
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£l vivir determina al ser y al existiv, implica imprimirle un sentido y sello personal a to
que sucede, en este caso, la enfermedad, cada persona por ser anica e irvepetible (vid
supra.,p.43) tiene un modo peculiar de vivirla y darle un sentido.

Sensiblemente la enfermedad implica dolor (vid infra.,p.72), pues existe una alteracion
fisiologica en el organismo.

Afectivamente encierra sentimientos como dependencia, angustia, aislanuento, soledad;
sus estados de dmimo cambian y sus valores se modifican. Asi como, sus relaciones con
los demds se ven alteradas positiva o negativamente (vid infra.,p.78).
Cognosciivamiente, se puede aceptar, negar, repudiar o ignorar a la enfermedad,
trayendo consecuententente, una superacion de la misma con lo que se permite
continuar el proyecto biogifico o lo contrario.  También, surgen cuestionamientos
sobre la cansa, origen y destino, fanto de su persona como de su vida.

Por ende: "La enfermedad no tiene sentido sino en funcion del hombre tomado como
una unidad bioldgica-psicoldgica-social 144

Aqui radica la diferencia entre la enfermedad del hombre y la de los otros seres vivos,
especialmente con la del animal; en el hombre es una realidad vivida y no solamente
sentida, que lleva a darle un sentido y aprovecharla como una sitwacion mds de
crecimiento personal, 1o que se remite al aspecto psicologico centralmente,

En la esfera psicoldgica la enfermedad produce tres experiencias principalmente:

* Una expericencia de privacion.

* Una experiencia de frustracion.

* Una experiencia displacentera o algica (dolovosa).

La experiencia de privacion se rvefiere a la salud, se posee un sentimiento de no

encontrarse bien,

Y HERMAN, San Martin. opcil.p 13
" ofr. GONZALEZ-SIMANCAS, José Luis.op il ,p.29-30
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la experiencia de frustracion es en cuanto a las lbertades y disponibilidades del
proyecto de vida personal, el cual, se afecta con la enfermedad.

la experiencia displacentera o algica (dolorosa) afecta directamente al cucrpo y fraen
conto consecuencia el sufrimiento, la ansiedad, {a soledad o los miedos.

Debido 4 que el hombre es la unidad de cuerpo y alma, cuando enferma no solamente

se ve alterado su cuerpo sino también su alma, s decir, toda su vida y su modo de ser.

11.3.2 Clasificacion de la enfermedad.
Dentro de la enfermedad gque ataie al hombre, existen diferentes tipos y grados de
enfermedades, de los cuales, se estudiardn especificamente tres: cronica, incuvable y

ferntinal. .

IL3.2.1 Laentermedad croniea,

Sucle confundirse a la enferinedad cronica con la enfermedad aguda.

La enfermedad aguda se caracteriza por la rapidez de causa morbigena, vivacidad de los
fenomenos patoldgicos y relativa brevedad de su curso.'™ Causa morbigena, significa
que ocasiona enfermedad. Por lo tanto, una enfermedad aguda se distingue por la
prontitud o celevidad de la aparicion y progreso de la enfermedad.

En la enfermedad cronica se presenta el siguiente curso. La enfermedad adquiere poca
vivacidad en sus manifestaciones patolagicas y relativa lentitud de curso, durante el
cual la mejoria o el empeoramiento de las condiciones del enfermo se suceden con
lentitud.¥"  Contrariamente o la  enfermedad aguda, se caracteriza por {a

impredicibilidad de su duracion y oscila entre periodos de estabilidad y desestabilidad.

Y% ofr RUIZ LARA Rafuel ¢t al..Nucyo diccionario Médico. p.459
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Una enfermedad cuya duracion sobrepase a los 3 & 6 meses, se puede considerar coma
cronica.

Puede ser que una enfermedad cronica con el tiempo se convierle en agudd,

Son ejemplos de enfermedad cromica: f)nl’a&lisis cerebral, diabetes, gota, obesidad,
avterosclerosis, mal de Parkinson, insuficiencia renal cronica, artritis, reuvmatismo,
trastornos en cualquiera de tos sentidos, etc.

Son caracteristicas det enfermo cronico: "(...) alteraciones permnanentes o discapacidades
residuales en mayor o menor cuantia, causadas por alteraciones patoldgicas no
reversibles, que requieren de una especial adaptacion por parte del paciente, asi como
de largos periodos de supervision, observacion y tratamiento médico”, 19

De tal mancra que ta enfermedad crénica, no conduce a la muerte por st misma, sino
por las complicaciones que se van presentando (o propias de la enfermedad) se puede

transformar en aguda y convergir en la muerte,

11.3.2.2 lLaeafermedad incurable.

La palabra incurable resulta ambigua; por incurabilidad se entiende:

- Aquellos procesos que afectan al organismo y no pueden sanarse sin dejar secuelas.

- Aquellas enfermedades que ponen término a la vida humana, e

Es aquella que, una vez diagnosticada perdurard hasta el término de la vida,
acompafiard a la persona durante toda su trayectoria vital. Conduce al fin de la vida a
pesar de los avances técnicos y cientificos de la medicing pues no se podrd vemediar o

desaparecer, Es una enfermedad mortal en si misma e impredecible en ta determinacion

del tiempo restante de viela,

% ofr GONZALEZ-SIMANCAS, José Luis. ¢t al..op.cit .p. 34
* ibidem. p.235
" ey ibidem.,p.30



68

Ejemplifican a este tipo de enfermedad: el cancer y el SIDA,

11.3.2.3 la entermedad terminal,

A la enfermedad terminal, se fe conoce también como el sindrome tenninal de
enfermedad, que se define como "(..) el estado clinico gque provoca expectativa de
muette en breve plazo” ! Entendida asi, tanto una enfermedad cromica como
incurable, llegan a ser terminales cuando se han agotado los recursos,  La enfermedad
termtinal fe antecede a la muerte, la fase terminal es ¢l dltimo periodo de la
enfermedad terminal.

Los criterios para determinar una enfermedad terminal son:

* Enfermedad causal de evolucion progresiva.

* Prondstico de supervivencia mferior a un mes.

* Ineficacia comprobada de los tratamientos.

* Pérdida de la esperanza de recuperacion, 14

Enfermedad cansal de evolucidn progresiva indica que, a pesar de sus periodos de
estabilizacion o desestabilizacion, finalmente va a vedinir en In muette,

Il prondstico de supervivencia inferior a un mes se determina por el mal estado general
(debilidad, pérdida de movimiento, alimentacian, sueno, incomunicabilidad, ete.)
ineficacia de los tratamientos denota la irveversibilidad de la enfermedad.

Pérdida de Ia esperanza de recuperacion se relaciona con la falta de medios que
potencien mejoria alguna.

El tipo de enfermedad que el presente estudio considera se encuentra contenido en este
ltimo tipo de enfermedad -terminal-, que es una enfermedad incurable, crénica y

progresiva,

": BRUGAROLAS MASLLORENZ, Antonio. ¢t al op.git. p.379
" efr idem.
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Regularmente se piensa que un paciente terminal, ¢s dquel que ya estd perdido. St se
piensa asi, entonces ya no hay nada que hacer, lo cual, ¢s contradictorio a las ciencias
humanas (de salud, pedagogia, psicologia, saciologin), donde el pensamiento central es
hacer mas por la persona, hasta donde ya no se puede, esto es, hasta 1a muerte. Mientras
que exista vida, algo se pnecle hacer.

Existe una necesidad perene de revalorizar ¢l concepto de enfermo terminal, el cual, no
deja de ser persona y esti proximo a la muerte, lo que lleva a pensar en una doble
satisfaccion de necesidades: unas afines a todo el género humano y otras propias de su
situacion inminentemente mortal.

Es la ocasion para hacer la distincion entre agonia y acto de mortr. ia agonia es el
camino hacia la muerte, va acompanada de dolor, sufrimiento, deterioro corporal,
angustia, ansiedad, etc. El acto de morir es la propia muerte. las personas le temen mis

a la agonia que a la propia muerte.
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L4 Repercusiones de la enfermedad ferminal en el desarrollo del nifio

durante i tercera infancia.

Como anteriormente se aseverd (vid_supra,p.63), una enfermedad afecta a la totalidad
de la persona y mds ain, cuando se trata de una enfermedad terminal, que somete
extremadamente a crisis personales y existenciales de la persona, Unicamente por
razones de estudio se dividio a la constitucion de la persona en diferentes esteras, para
comprender las repercusiones de la enfermedad en la totalidad de la persona; pero en

realidad se dan en un interjuego simultineamente.

1a enfermedad al ser vivida por la persona (vid supra.,p.64), es diferente segin cada
etapa evolutiva, es decir, el modo de vivirla, depende en gran medida de las capacidades
y madurez: bioldgica, psicologica y social. Bl presente estudio se interesa especialinente
por la persona durante la tercera infancia y la manera en como afecta la presencia de
una enfermedad terminal en ella,

"La educacion del enfermo determina en gran parte sus actitudes ante su enfermedad y

la forma de quejarse”, 143

14,1 Efectos de la enfermedad ferminal en ol desarrollo bioldgico,

Cuando la persona enferma, la primera esfera de ella que se ve afectada es la bioldgica;
debido a que la enfermedad aludida en la presente investigacion, es somatopsiquica (vid
supra.,p.64). Se destaca ¢l valor y el cuidado del cuerpo por ser éste ¢l afectado directo

de la enfermedad y por lo tanto, la principal causa u origen de crisis en el nino.

" DE LA FUENT
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“La vida biologicamente, es el resultado del buen funcionamiento de una servie de
drganos. Puede suceder, en un momento determinado, que un drgano enferno amenace
al conjunto del cuerpo humano (...)"1H44

Los organos son solo parte de un todo lisico-espiritual, por 1o que 3t una de dichos
organos o varios se ven afectados, van a afectar al todo, esto es, el principio de

integridad; toda la persona se ve alectada.

IL4.1.1 Valor del cuerpo.

"El cuerpo no se reduce unicamente a un conjunto de drganos bioldgicos, sito que es
(..) un constitutivo esenciat de la persona (..), participa de la dignidad del todo
personal”, 145

En esto reside el valor del cuerpo, no es un simple instrumento o una cosa mas o un
agregado, sino  parte esenciat de la persona, por lo tanto, la vida corporat es la misma
vida; sin cuerpo no hay vida. De aqui que el primer derecho, sea el de la vida y en éste
se fundamenten todos tos demds. Y a pesar de estar enfermo sigue siendo valioso para
la existencia,

Con la enfermedad se ve amenazado todo esto y hay que mostrar  al nifio y a las
personas que lo rodean (grupo sanitario y familia ) y cuidan de él (vid infra., p.81), que
su cuerpo es tan importante como la misma vida y no por estar enfermo, se le puede
tratar con menor dignidad.

Segan la nocion del propio cuerpo que posea el nifio, va a depender cl valor y el

caidado que le dé.

"' MONGE, Miguet Anguet. Ftica, Satud y Enferinedad. p. 139
" BRUGAROLAS MASLLORENZ, Antonio. apgit. p 133



14.2.2 Cuidado del cuerpo.

Para cuidar ¢l cuerpo adecuadamente y segin fa enfermedad que padece, se deben
fomar en cuenta las necesidades fisicas y fisiologicas de la persona.  Hay distincion
entre 1o fisico, que ¢s sinonimo de corporal y fistoldgico que se refiere al
funcionamiento del cuerpo. Apreciar el cuidaco del cuerpo Heva al nifio a cooperar con
su tratamiento.

El nifo padeciente requiere en su cuidado:

* Alimiento sano y suficiente para conservar y reponer Ias fuerzas corporales.

* Vestido adecuado.

* Tiempo suficiente para el sueiio y descanso.

* Guardar las veglas de higiene para prevenir trastornos en la salud.!

De todos estos, en cierta manera se asegura fa estabilidad del paciente.

Un vestido que vaya de acuerdo con sus necesidades fisiologicas (ficil de guitar y poner,
comodo, ligero o abrigador, ete.).

La alimentacion influye directamente en la nutricion de la persona, con la cual, se
siente mis débil o se refortalece.

Si una persona enferma sufre de insomnio, repercute en el apetito y en la ansiedad (vid
infra.p.79). El descanso le sirve para vecobrar fuerzas.

Guardar las reglas de higiene significa, tomarse los medicamentos y asearse, entre otras
cosas, que evitan complicaciones de la enfermedad.

Existen dos tipos de dolor: moral (no esta conectado con el cuerpo y se le conoce como

sufrimiento) (vid infra.,p.78) y fisico (estd conectado con el cuerpo). En este apartado

se examinard el ultimo tipo y en este sentido, el dolor es: "Una sensacion desagradable y

penosa experimentada por un drgano o parte del cuerpo™ M La persona naturalmente

16 ofr MONGE, Miguel Angel,opcit. p.61
" ENCYCLOPAEDIA BRITANNICA PUBLISHERS, INC..op cit..p 305
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tiende a aguello que fe produce un bien y huye a todo aquello que le produce malestar,
por esto, ante el dolor la persona no se mantiene pasiva y actua por alejavse de él.

En fa experiencia del dolor intervienen la imaginacion y la atencion.™s La imaginacion
es la capacidad del hombre, por la cual, puede reproducir fmdgenes ¢ incluso
combinarlas de forma diferente 4 como se dan en la vealidad; con clla, la persona puede
considerar al dolor como una amenaza a su integridad corporal y anticipar sus
consecuencias. La atencion es la capacidad del hombre de concentracion u
observacion de un abjeto, ignorando todo lo que suceda alrededor; mediante clia, la
persona solo se preocupa por su dolor y organiza toda su vida en torno a él.

"(...) Mas alli de cierta intensidad y persistencia, el dolor ya no tiene utilidad inmediata,
puesto gue suscita confusion y desorganizacion”, 19 Cuando el dolor es soportable, sirve
para el fortalecimiento de la voluntad, para darle un sentido a la enfermedad y a la

existencia, es decir, sirve de crecimiento personal.  Pero cuando rebasa tos limiles de

soportabihidad y se convierte en intolerable, la persona completa se confunde y
desorganiza, de tal manera que, el tnico foco de atencion es el peligro de la vida, no se
pueden atender otros aspectos de la persona, mds que el dolor mismo,  De esto se
desprende tue "(..) es la razdn de ser de las llamadas ciencias de la salud, sanar al
enfermo, aliviarle de sus dolores y -si la enfermedad es incurable- procurarle una digna
calidad de vida hasta el Gltimo momento de su existencia terrena” 4%

La ciencias de la salud lo que buscan es preservar lu vida, sanar dentro de lo posible
todas lus enfermedades y en aquellas donde no sea posible, buscar que la persong siga

viviendo dignamente hasta el final de su existencia,

% ofr DE LA FUENTE, Ramon.,op.cil.p.350 -
" ibidem. p.351
" BRUGAROLAS MASLLORENZ, Antonio. ¢t 311, 0p.cit. p.479
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"L la infuncia, el dolor juega un papel importante en fa formacidn de la imagen
corporal, que es a su vez el nicleo del sentimiento de identidad. (.) Es también
instrumento de comunicacion del nifio con su madre.!® Cuando el nifo sieute dolor,
to que e duele es parte de su "yo* (de ¢ misino), dependiendo de que tan elaborada
tenga su imagen corporal seri mejor la precision al espeeificar donde le duele. El dolor
es un instrumento de comunicacion, porque cuando le ducle algo lo expresa a las
personas allegadas (que les tiene confianza) y sobre todo, a su mama.

Todo lo anterior, advierte que el dolor y la enfermedad tienen componentes

psicoldgicos, familiares y sociales.

4.2 Ftectos de la entermedad tenminal on el desarrollo psicoldsico.

La idea que se tiene acerca de la enfermedad vavia segun la edad y la cultura. Si a un
nifio se le pregunta por la entermedad, sus respuestas se modificarin de acuerdo a la
edad mental,

Ademas de los factores mencionados con antevioridad, tnfluyen de manera dominante
en la reaccion ante la enfermedad: el sexo, la personalidad, el tipo de atencidn y nivel

soctoecondmico,

I4.2.1 Consecuencias de fu enfermedad lerminal en el aspecto cognitivo,
Tradicionalmente se han estudiado tas conductas del nino ante la enfermedad, pero
desde el punto de vista afectivo-entocional y poco se ha estudiado sobre el area

cognitiva.

"' DE LA FUENTE, Ramén. op.cit..p.355
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Bibace y Walsh, con base ¢n un punto de vista cognitivo-evolutivo de Plaget, estudian
como os nifos sanos en cada etapa y/o estadio, esto es, en grupos de edades afives cn
sus caracteristicas  (vid supra.p.51), definen aspectos como: la salud y/o enfermedad,
Ia causa de la enfermedad y ta curacion de la misma.

In el estadio de lus operaciones logico-concretas, correspondiente al nifio de fa fercera
infancia, ya distingue entre lo interno y lo externo, por ende, sus explicaciones a las
cuestiones planteadas pueden ser de dos tipos:

* Explicaciones por contaminacion,

* Explicaciones por internalizacion,

En la primera, la causa se ve como una persona, objelo o accion externa, malo o datiina
para el cuerpo, cuando entra en contacto con 61192 Por ejemplo, se resfria porque el friv
toca la cabeza,

En la segunda, In causa altima de la enfermedad es externa pero por um proceso de
internalizacién provoca la enfermedad que se localiza en el intertor.!™ Por ejemplo, al
inhalar o tragar algo malo o dafino para el cuerpo, éste se va a enfermar.

Sinteonsson, Buckley y Monson, con perspectiva fedrica igualmente plagetiana,
estudiaron la vision de los nifios hospitalizados sobre la causalidad de 1a enfermedad y
su relacion con otros indices del desarrollo cognitivo.

Dividen el nivel de explicacion en tres estadios:

* Ter. Estadio: nifios de 5 afios, tiene un razonamiento magico o circular,

' 2do. Estadio: nifos entre 7 y 9 anos, 14 causalidad de la enferniedad se asocia a
fenomenos especificos y frecuentemente con el incumplimiento o mantentimiento de
normas.

* Jer. Estadio: existen nociones genernlizadas, abstractas y relativas, '+

:j} ¢lr. DEL BARRIO MARTINEZ, Cristina La comprension infiniil de Is eifermedad p. 76-77
ibidem .p.77
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En el segundo estadio, mismo que es de wayor importancia en este trabajo, el nifo

piensa que si esti enfermo, serd porque ha hecho algo mal.

Existen dos posturas en el desarrollo cognitivo de la enfermedad:

+ Quienes aseveran que los ninos gque padecen una enfermedad crénica o incurable,
tienen un mejor conocimiento de la salud y de la enfermedad.

+ Quienes consideran que por las emociones existentes en los nifios que padecen una
enfermedad cronica o incurable, inhiben o efectian regresiones en la conceptualizacion
de salud y enfermedad. Ambas posturas son vilidas pues depende de la maduracion de
cada nifio,

Otros estudios seialan que: si el nifo es menor de siete u ocho anos cavece de los
razonamientos necesarios para explicarse el origen de su enfermedad o por qué el
tratamiento.!? Por esto, resulta initil pediv a un nifio menor de csta edad que sea
"razonable", es decir, que controle sus emociones (angustia, ansiedad) y no tenga miedo,
Pues no es capaz de informarse a si mismo de las razones de su miedo o dolor. A pavtic
de esta edad, se va’t‘ormando en el nifo 1a idea de enfermedad, como la entiende un
adulto.

Los nifios de la tercera infancia, y sobre todo los mayores de siete aiios, poseen la nocion
del tiewpo, de reversibilidad y puede elaborar definiciones mis objetivas (vid
supra.,p.57-59), con lo que, pueden saber con wmds precision la causa de su
enfermedad, el por qué de su tratamiento y la labor del personal que los atiende

(médico, enfermera, tanatologo, pedagozo, terapenta),

S ibidem, p. 7
% ¢fr. PERICCHI, Colette. Bl nifio enfern p.35



enfermiedad. Sin embaryzo, on ocasiones, al caer enfermo experimenta dealeuna
manetd, regrestones i estados anterores, e Pierde autonomia ¢ independencia ganadies
hasta el momento, pues depende de los curdados de Tos demids predonmnanteniente;
permanece en piama cast odo el dia y entre otreas cosas, L alinentacion que reabe se
parece a la de tos bebés; todo esto conteibuye, s veees, aoun estado de vegresion o de cexse
del desarrollo.

Otros aspectos psicologicos a vonsiderar son Ta adaptabihidad o desadaptabibdad del
nino von su enfermedad. La adaptabibidad implica: significacion de la entfevmedad y de
fa existencia, la asuncion del padecimicnto, la positivizacion de esta experiencia.™ Esto
Heva a la entrega y aceptacton del nifo a su sttuacion, sabiéudola aprovechar, poniendo
de su parte para facilitar fa vivencia de una situacton fan amenazaunte, Comprende su
enfermedad y la hace soportable, la asue como parte de su ser,

La desadaptabilidad engloba conductas de: opostcion, negacion v sobreinclusion '™ Ea
L oposicion no se identifica con s cafermedad, por tanto, la vive como un absurdo v
algo insoportable, Lt contempla como algo extrano a &l i la negacion, no reconoce si
existencia. Fula sobreinclusion, queda inmerso de tal forma en su enfermedad que se
aisla.

Desce Ta cama ol mifto ve diferente al mundo, empiczan a adquivie importancia detalles
que habituatmente pasaban por desapereibidos. La inmovilizacion que suire al estar cu
cuma, e esla edad no es causa de rebeldia, como o seria en edades menores o s
avanzadas; se sustituve et movintiento por actividades verbales,

"Bl paciente (L) sabe como van fas cosas, sabe que probableniente no podra volver o
levantarse y pasear, y ciertamente, sabe que aspecto tiene™, 15 De algin modo u otro, ol

" fr abidem p57
BT efr, GONZALEZ-SIMANCAS, José Luis. ¢t al op.at.p 43
S ofr dbident p 4445

il terminal y mugne . p 25
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paciente mtuye su estado y was agn, el nifo, el cual es muy perceptivo de 1o que sucede
a su alrededor y observa hasta el mas minimo detalle. Siendo la enfermedad un suceso
que altera su vida completa y fa de sa familia, con mayor tacilidad percibe lo que le estd
aconteciendo. Existe conciencia de la enfermedad independientemente de que e hayan
informado o no de clla.

Ef niifio en esta etapa es muy inquisitivo, por to que, se debe procurar vesponder a todas

sus preguntas con la mayor veracidad, sinceridad y clavidad, posibles.

La figura del médico en et nino puede tener un doble aspecto:

- Tranquilizadora.

- Agobiante, 150

Tranquilizadora, porque ve en el médico a un super-hombre, un ser mids poderoso gque
sus padres, pues de €l depende que esté enferma o no. Cuando un nino sieate dolor, la
figura del médico es el antidoto para a cuca.

Agobiante, porque el médico decide todo sin consultar al nifio, se dirige casi
exclusivamente a sus padres sin tomatlo en consideracion,

Un nifio de csta efapa lo que galardonea en una persona son sus cualidades personales,
por {o que, ta figura del médico dependera de la velacion afectiva que liaya podido
establecer con él (tomarlo en cuenta, formularse preguntas directamente a ¢ y no sdlo a
sus padres, darle consejos, dialogar con él, etc.).

" La forma en que el nifio entienda 4 la enfermedad serd como se sienta. Sin cmbargo,
cada nifio tiene su manera especial y tnica de percibic su enfermedad y de reaccionar

ante ella, no hay reglas aplicables a todos.

" ot PERICCHI, Colehte. op.cit. p.40
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[[4.2.2 Consecuencias de fn enfermedad terminal en ef aspecto atectivo,

Se recuerda que el nifio de esta edad, estd pasando por una crisis emocional de
Labortosidad vs. Inferioridad (vid supra, p.59), paralelamente a su ingreso a la escuela,
por esto, necesita del soporte de sus 'padrcs y maestros para supevar la crisis
positivamente. Al estar enfermo y segtin su madurez, el nifo expresa necesidades
emocionales diversas,

Por la suspension de las actividades y habitos normales, emergen sentimientos de
sufrimiento, depresion, angustia, ansiedad y miedo, que son preponderantes y comunes
a los niftos con enfertnedad terminal, Antes de proseguir, cabe hacer la distincion entre
estos términos que suelen confundirse.

Sufriniiento y dotor: ambos perciben un malestar o factor dafino, pero en diferentes
sentidos.  El dolor (factor fisiolégico) estd eonectado al cuerpo y es la sensacion de los
estimulos nocivos. El sufrimiento (factor psicologico) estd desconectado del cuerpo y es
la vivenciz o sentimiento de los estimulos nocivos.

"(...) Depresion se aplica a diversos trastornos de la afectividad (..}, cuyo sintoma
central es el abatimiento del humor(.,.)". 181 Existe un marcado decaimiento del buen
humor.

“La angustia es un estado de aprehension o miedo indefinido por que se experimenta en
ausencia de estimulos cxternos realmente peligrosos o amenazantes”. 162 la
aprehension es cuando la persona percibe con los sentidos o la inteligencia un peligro,

pero que 1o estd presente, Lleva a la opresion ¢ inquietud profunda.

' DE LA FUENTE, Ramén ,op.cit. p438
" ibiem, p.232
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La anstedad "es un estado tenso de la psique frente a un peligro indeterminado e
inminente, acompanado de un sentimiento de iscguridad".'é Kl peligro no se
vislumbra con claridad, pero no hay duda de que vaa suceder.

Miedo y angustia se parecen, ambos son reacciones ante las amenazas. "En el miedo, el
sujeto percibe la sttuacion amenazante en términos de sus recursos para contender con
ella; el peligro es objetivo y localizable, En la angustia, la amenaza no se percibe con
claridad, es incterta y difusa®.'s El micdo se relactona con el presente y la angustia con
el futuro, el miedo conduce a la accidn y g angustia es paralizante.

Los sentimientos anteriormente descritos, afectan a las esferas: somdtica, psiquica y
conductual, del ntio que padece una enfermedad terminal,

* Somatica: pérdida de sueiio, de apetito y baja de peso.

* Psiquica: en lo cognitivo (fijacion en la vivencia dolorosa, devaluacion  del
autoconcepto y autoestima) y en la afectivo (pérdida del buen humor, pesintismo,
desesperanza, desmotivacion, pérdida de intereses).

* Conductual: ivritabilidad, aistamiento, agresividad y pastvidad.

La asociacion del dolor con la angustia, el miedo v la ansiedad, acrecentan al
sufrimiento.  Especialmente los sentimientos de angustia, ansiedad y miedo, tienen su
origen en la ignorancia o mala informacion sobre su enfermedad y su tratamiento. "(...)
Los niftos experimentan un temor extraordinarto ante lo desconocido”.165 Cuando es la
primera experiencia del nifio con sucesos relativos a la enfermedad, puede tergiversar
la realidad y defar libre la actuacion de ta fmaginacion. Por ello no se debe olvidar el
didlogo y las actitudes realmente sinceras y verdaderas que le proporcionen seguridad y

confianza,

"’ LAROUSSE. . Diccionario enciclopédico Larousse, Tomo 1 p 143

'*!' DI LA FUENTE, Ramén. op il p.427
'Y BRUGAROLAS MASLLORENZ. Antonio. et al..op.cit..p 401
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De las actitudes del grupo sanitario y de la tamilia con respecto a la enfermedad que
padece el nino, depende la disminucion o el crecimiento de la angustia, ansiedad, miedo
y sufrimiento del mismo.

Existen otros sentimientos como hostilidad, agresividad o culpabilidad con respecto a si
mismo y a los que lo rodesn,

En los nifios moribundos existen dos temores comunes: miedo al dolor y medo a ln
soledad. ' Parte del temor de los ninos a su propia muerte, es el hecho de moriv solos y
dejar de ver a sus padres, en especial a la mamd, La simple presencia de la persona
junto al lecho es todo, para saber que no han sido abandonado,

Ante ellos se debe "(.)adoptar el papel de oyente activo y atento, permitiendo que
emerja su auténtico ser. $i el nifio desea hablar de la enfermedad y la muerte,
permitaselo."7 Con esto se dejan aflorar la depresion, angustia, ansiedad y miedo,
disminuyendo el sufrimiento; en lugar de darle ilusiones o esperanzas falsas, donde en
Jugar de guardar silencio cuando no se sabe que decir, se dicen cosas irreales: "Te vas a
recuperar pronto”, "Pronto vas a ver a tus amiguitos en Ia escuela”, "Verds que para
manana, ya estds bien", elc. El paciente necesita mantener su dignidad, seguridad y
amtoconfianza hasta el dlthmo momento, Lo anterior no se consigue por medio de
mentiras piadosas, éstas no tiene cabida en esta situacion, porque se perjudica mas a
niio, de lo que en realidad se le ayuda. El nifo es muy vulnerable ante Jas mentiras,
que ahondan mds su sufrimiento,

Al permitir que emeuja su auténtico ser, se respetara el que cada muerte es unica; cada

nino vive su enfermedad y su muerte a su manera y nadie puede morir o sufrir por él,

" BENNETT, Jo Anne.ci al..op.cit. p.27
™" ibidetn.,p.8Y



"las preocupaciones por los seres quertdos preden ser causa de que el paciente
mavibando se sient mguiieto y precise mias medicacton G780 ELniho siente y conoce
por lo que esta pasando su tanilia, percibe sus angustiag, ansiedades, miedos, ele., fo
que ateeta asu salud divectanmente.

Seguin sea su sentimiento cort respecto asu enfermedad, posibilitand u obstacubizard, su
salud y su tratamiento, involucrandose o oo con ellos.

El modo como se stenta un aino, influicd en sus relactones con los demds. Ante la
enfermedad, la angustia, el dolor y ta muerte, ¢l ser humano pide ayuda ab médico, al

psicologo, al sacerdote y a4 sus seres cercanos.

4.3 Fiectos de la enfermedad terminal en of desareollo socsal,
Al ser esta etapa emmentemente social, por ol ingreso del nifio a la escuela, con la
enfermedad esto se ve obstaculizado. Pero sigue teniendo 1a necesidad de familiarizarse

y sociabilrzarse en su nuevo ambiente,

4.3, 1 Infervencion de L familia,

La tamilia es comunidad natuval duradera de padres e hijos, es una unidad de vida, pues
ett ella, no solo se dan lazos corporales sino psicologicos. ™ s la primera sociedad a la
que el hombre pertencce v en ella encuentra seguridad y proteceion, sobre tudo, en
momentos dificiles como son, la enfermedad y fa muerte.

Al entermar el nifo no puede asistir a la escuela y alguno de los padres suspenden su
trabajo o buscan una persona que cuide del wino. la enfermedad terminal afecta a la

dindmica y hdbitos comuues de {2 famitia. "La familia influye de modo favorable o

" (fr GOMEZ PEREZ. Rafack. Familias i todg dar.p 51
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destavorable en las actitudes del paciente hacia s enfermedad y sy adhesion al
fratamiento." 17 Ayudan o perjudican la aceptacion del nifo sobre su entermedad.

* Actituedes por parte de los padies:

Los padres suelen centrar st atencion en el pifio morthundo.

No se debe de mimar con exceso al pequedo paciente, pues se e dejard wn sentimiento
de culpa y con impresiones negativas sobre su propia valia 't

Sentintientos e culpa, porque, percibe fos momentos diticiles por los que estd pasandy
fa familia completa Qristeza, dejar de trabajar, privavse de diversiones o actividides
usuales) por atenderlo a él, lo que le hace sentiv ealpable por tal situacion.

Obtiene impresiones negativas sobre su propia valia, porque lo sobreprotegen
privandolo de su fibertad y autonomia.

"(...) El nifto corre mucho menos riesgo de sentirse traumatizado si cae enfermo, cuando
estd bien protegido por sus padres (.)".174 Bl nifio es esencialmente dependiente de los
suyos, si sus padres {o cuidan y le dan afecto, promoctonardn la salud de su hijo,
haciendo de la enfermedad una vivencia mas agradable y no traumitica.

los padres al igual que el mifo, sufren de angustia, ansiedad, sufrimiento, depresion,
miedo, ete., y es el grupo asistencial (médico, enfermera, tanatdlogo, pedagogo,
psicologo, etc.) el encargado de hacer que éstos disminuyan.

Tanto al padre como a ta madre les incumbe la responsabilidad de atender al hijo, en
consecuencia, "(..) pueden prestar tanto el uno como et otro los cuidados debidos al
hijo."t™ La cultura machista sobreviviente atn en determinados aspectos, uno de cllos
coneerniente a este respecto, indica que ln madre es quien debe encargarse de atender a

toda fa familia y las necesidades de los nifios. £ realidad los dos poseen igualdad en

" BE LA FUENTE, Ramén,,op.cil, p. 195

"_' ¢fr. KUBLER-ROSS, Elisabeth. Una Juz que s¢ apiga..p 20
" PERICCHI, Coletie. op.cit.,p.23

" ibidem .p 89



84

responsabilidades y obligaciones para con ellos, pues ambos son autores de su vida y
responsables de su educacion. En la vida, en la enfermedad y en la muerte no debe
existir delegacion de funciones paternales, sino intervencion conjunta,

Es natural que la relacion madre-hijo se avive en situaciones de peligro, debido a la
proteccién natural -que se hace patente desde el embarazo- de la madre sobre el hijo.
"La enfermedad del hijo afecta, ademis, a {a seguridad interior de los padres” )7 Se
teme por o que le pueda pasar at hijo y por lo tanto, a uno miswmo como padre o madre,
esto es, el lazo de union con el pequetio.

"El resentimiento se oculta a veces bajo un exceso de amor, como ocurre en el caso de
ciertos padres sobreprotectores”.'’3 Rodean al nifio con atenciones exageradas y que ya
no van de acuerdo a la edad que tiene.

Cuando el niifio es hospitalizado, generalmente se piensa que quien va a resentir mds la
separacion es el hijo, pero frecuentemente resultan ser los padres Jos menos tolerables a
la separacion y "(...) es en estos casos cuando las separaciones son peor soportadas y
cuando se ve a los demds (..) como agresores (..)".176 Los agresores son los médicos,
enfermeras, auxiliares de enfermeria, etc., porque encuentran en ellos el motivo de
separacion de su hijo, cuando éste no se encuentra en casa. Hay padres que se ponen
celosos por la relacion que Heva sut hijo con el grupo asistencial,

"(...) Los padres interiorizan sus sentimientos de impotencia y prescinden de ellos en su
vida social y en su matrimonio, También es comin que la muerte de un hijo conlleve
otra muerte: del matrimonio"."’7  Los sentimientos de impotencia se los guardan, en
lugar de compartirios con los demas (conyuge y amigos) para superarlos, lo que acarrea

problemas en la vida emociona} y social. Depende de la estructura familiar que la

™ ihidem, p91

17% igﬂIL

"¢ ibidem, .92

' BENNETT, Jo Anne. ¢t al. op.cit.,p.+)
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presencia de un integrante mortalmente enfermo, posea una doble vertiente: promover
la cohesion o la desunion famitiar, Existen familias que se apoyan entre st y buscan el
consuelo en amigos u otras personas, pero hay familias que se mantienen aisladas y no
camparten enhfe st ni con amigos, sus sentimientos.

“La enfermedad del nifo representa para el adulto un fracaso personal, en la medida en
que se desea para aquél todo lo que no se ha podido conseguir para uno mismo (...)".'78
De aqui que resulte tan dificil aceptar la muerte de un nifio, pues normalmente se
quiere para los hijos todo lo que uno de padre no pudo tener y este deseo se ve
interrumpido por el diagndstico fatal del nifio.

Normalmente los padres perciben la enfermedad "(...) conto una especie de persecucion
Negada del exterior, Cuando le ocurre algo a su hijo, hacen responsables a las personas
que lo tienen a su cargo: el profesor, el médico, la enfermera”.'™ Este fendmeno les
permite evadir el sentimiento de culpa al morirse un ser querido, quitdndose i
responsabilidad eltos y despositandola en otros.

Por (iltimo, existen resentimientos conscientes o inconscientes hacia el hijo, pues éste
simboliza una serie de privaciones (econdmicas, sociales y personales), interrupeion del
proyecto biogrifico, y una carga pesada, principalmente para los padres. Esto depende
totalmente de la personalidad de los mismios,

* Actitudes por parte de los hermanos:

En ocasiones los hermanos quedan relegados a un seguundo plano con respecto a la
atencion de sus padres, “(...) se convierten en un obstaculo, los padres no tienen tiempo
para preocuparse de ellos, (..) la atencién que antes se les consagraba se les retira en

beneficios del enfermo™ ™ Lo anterior los  puede YHevar a sentir vecelo hacia su

1% pERICCHI, Colette. 0p.cit.,p. 101
"7 ibidem. p.46
" BENNETT, Jo Anne., gt o)., 0p.cil. p1$



hermano padeciente,  Siendo parte de la familia, tambicn se ven afectados por la
enfermedad del hermano y necesitan igualmente de atencion, para no sentivse solos y
expresar o que sienten (wiedo, angustia, enojo, recelo, ete.); no obteniendo la atencion
requerida, buscavan los medios -actitudes regresivas, mala conducta, ausencia a clases,
etc.- para lamarla,

“(..J) Todos tos hermanos de un nifio criticamente enfermo deben participar en su
atencion en una lorma u otra. Si el paciente se encuentra en et hogar, deben
asignarseles tareas especificas para su cuidado”. ¥t El "todos" se toma en ef nuds amplio
senlido de la palabra, pues por pequenios que sean los hermanos y no parezcan
comprender lo que sucede, son muy sensibles al ambiente que los rodea. A todos 1os
hermanos se les debe de explicar 1o que estd pasando (con esto se evitan resentimientos,
recelos, conductas desviadas, etc.), con la finalidad de involucrarlos a que colaboren en
el euidado de su hermano (si estd en casa), de acuerdo a la edad de cada ono. Al
participar en la atencion del hermano criticamente enfermo, por una parte, se sietiten
utiles y, por otra, pueden seguir su desarrollo de manera mas normal.  8i los padres no
se creen capaces de explicarles lo que sucede, deben recurriv a una persona adulta
allegada -0 4 un tanatdlogo- y de confianza para que lo hagan; es fundamental que los
hermanos conozean {o que estd pasando.

$i el hermano criticamente enfermo no se encuentra en casa, los hermanos también
pueden ayudar indirectamente en su atencion, portdndose bien con la persona que los
cuide, no representando un obstdculo para sus padres, siendo comprensivos, ayudando
en las laboves del hogar, ser cooperativos en 1o que se les pida, ete.

"Alzuien, de preferencia un miembro de la familia o amigo intimo, debe pasar algin

tiempo adicional con estos nifos (...)"12, es decir, con los hermanos, Con el objetivo de

14 K UBLER-ROSS, Elisabetlt op.cit .p. 18
" ey idem.
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prestaries la atencion que necesitan y facilitarles, dentro de lo posible, seguir su curso
normal de vida (levatlos y recogerlos de los sitios, jugar con ellos o platicar, ete.),

"Los allegados al paciente no se agotan tanto, fisica y emocionalmente, si pueden
participar de alguna forma en su cuidado™. 184 $i los hermanos pacticipan en el cuidado
de su hermano enfermo, se les facilitard continuar con una dindmica familiar, lo mds
normal posible, Ademds si se ha convivido y acompanado al nifo enfermo en su
enfermedad y sufrimiento, el proceso de duelo (vid infra.,p.104) se tacilitacd.

H4.3.2 Farticipacion de la escuela y los amigos.

La privacién escolar y ausencia de contacto con sus amigos, tienen repercusiones
severas en el nifno, sobre todo, en este periodo, en el cual, I principal actividad y de
donde se deriva su autoestima, es precisamente de ellos dos.

“El nifio sufre (..) junto a la deprivacion familiar y afectiva, la deprivacion culturat y
escolar, que es tan importante o mas que las otras",!4 (sic.) Solamente en esta edad, el
ambiente cultural y social, puede llegar a ser mds importante que el familiar, pues se e
da mds peso a las relaciones y reconocimientos externos (maestros, otros adultos, sus
compafieros) que a la familia.

Una atencion inlegral (vid infra.,p.94) del nifio, deberia de incluir ¢l seguimiento de
estd formacion cultural y escolar, ya sea en el hospital, en el hogar o en un asilo de
enfermos terminales (vid infra.,p.97), donde se encuentre ¢l nific y més si es de esta
edad, pues la escuela representa pava é1 ¢l interés principal y le sirve de terapia.

"La Pedagogia Hospitalaria es pedagogia en tanto que constituye ¢l conjunto de aquelios

medios puestos en accion para llevar al cabo la educacidn y el hospitalaria, en tanto que

" ibidem.,p.183

""' BENNETT, Jo Anne.¢t al.,op.cit. p. 26



se reahza v ose Heva al cabo dentre ded contesto hospitdaro™ 55 By menester e La
Pedagogia Hospitalavia, planear, veabizar, evaluar vodisarosticas sitaaciones educativis
espectabes para ninos tatalmente enfermos, sea destro del hosprial de facasacodet asto,
creanido progranas especites para cadi sitiacion,

Eb hecho de estar hospitalizado o encun astfo especal, prva prinapatmente al nimo del
contacto con sus cotpancros de la escueha

"L paciente moribundo necesita fa visita de sus seves gueridos™ o Destro deosus seves
quertdos no solunente figuran sus padees, sto tambien los anngos v 1os maestros. Una
ventaja de que el nifo eriticamente esté en cast, es gue tetlita foovisita de estos tltimos
{con previa preparacion antes de verlo).

Estandlo en el hospital o en algun asito, es casi nmposible que sus companeros 10 visitea,
debido a las veglas hospitalarias; pervo s maecstvos pueden s i a visitarhy, o cuad,
sevig nny sigiificativo para el nine.

Sise e taciliti al nno seaitir con sueducacton a pesar Jde que no aststa a la eseuela, se
fomenta su desarvollo normal dentro de o posible.

La estancia del winto sea en un hospital o en un asilo, proplecian que el nifo tenga
apertura hacia ofras personas (enfermeras, médicos, compaeros de sala, auxiliares de
enfermeria, ete), siempre y cuando al uino se le ka preparado antes de su ingueso o
hospital o asilo y Tos concibe positivamente (i Tugar donde va ot s cuiday su satnd) y
no negativamente (an lugar donde T gente se va a morir). Lo anterior fomenty una
apertura a un ambiente nuevo y tal vez, desconocido para ¢l pero no del todo
catastrofico, pues a cambio de privivse de la cscucli v de sus amigos, va g entablar
telaciones nuevas con otras personas que pueden serigualmente sus amisas, eliso las
mtismas enfermerds, médicos o companeros e cama, pueden ser sus A0S,

T GONZALEZ-SIMANCAS, Josd Tuis et alop it p 121
" ibidem 173



HA3.5 Relaciones con los profesionales que ciridin al nitio Litalmente enferio:
equipo de salud, kiatologo v pedagoso,

Cada uno trabaja en su labor propia pero con el mismo fin: fa atencion mtegral del
enfermo terminal infantil y su tamilia, para promover y mantener la dignidad, satud y
desarrollo del infante desde el proceso de agonia hasta ¢l final de su vida y un proceso
de duelo positivo en los familiaves, haciendo de la enfernedad, of sufrimiento y la
nuerte una fuente de crecimiento personal,

"Aun en el caso de que el equipo esté formado por distintos lipos de profesionales (..,
no debe de haber una division rigida de responsabilidades en el cuidado del paciente
moribundo y de su famitia".'%7 Los diferentes tipos de profesionmistas involucrados son;
médico, enfermera, sacerdote o representante de una religion, trabajador social,
tanatdlogo, pedagogo, psicoldgo, psiquiatra, terapeuta, etc., que intervienen en el
cuidado del nifio con enfermedad terminal y su familia.  recuentemente lo que sucede
es que cada uno de éstos, s¢ enfrasca en su propia profesion y se olvida que es parte de
un equipo. Debe de existir mucha comunicacion entre ellos para evitar no nada mis
ignorar, sitto contraponerse a la labor del ofro y e vez de ayudar, perjudicar al nifio y
2 su familia,

El cuidado de los nifos moribundos requiere del arte del distanciamiento; ser lo abierto,
cilido y entregado posible y estar limitado por los deberes profesionales vy
responsabilidades para con otros pacientes y la vida personal.'¥¥ Lo que signitica que
hay que involucrarse con la persona al grado de poder sev itil, pero no tanto como para
descuidar la propia profesion ni la vida intima.

Cualquier profesional que trate con nifios que padecen nna enfermedad terminal, debe

de aceptar sus limitaciones tevapéuticas y aprender a redueir sus lensiones y

"TBENNETT, Jo Annc. gt op.cit. p.26
"™ ibidon.,p.11
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desmoralizaciones. ¥ Las tensiones se traducen en estrés y muchas veces éste puede ser
mayor que el del propio puciente y de su familia, lo que indicaria una reconsideracion
sobre el encargo del nifio a esa personit.  $e deben de aceplar fas itaciones no solo
terapéuticas o profesionales, sino también personales, para que cxista un mejor
autocontro! sobre las emociones propias.

Del no controlar el estrés, las lensiones y las emociones, se corre el riesgo de llegar a
(..} la incomunicacion y la deshumanizacion en el trato con ¢l paciente terminal
infantil", ™ Esto seria fatal para el nino en esta edad, pues lo primordial para ¢l es la
relacion con los démzis, necesita no £6lo saber sino sentir que tiene un amigo dispnesto a
platicar con ¢é1, en ocasiones ser sdlo oyente, respetuoso hacia su pensar y sentir, que no
representa una antoridad sino un igual, con lo que el nifio preserva su libertad y
autonomia; los que cuidan de ¢1 deben de representar todo esto para ganarse la
confianza del nifio y realmente poder ayudarfo. A nadie le gusta ser tratado como cosa
y menos a un nifo que tiene la necesidad de saberse importante para los que lo rodean.
Un proceso de ayuda se funda en el querer ayudar (grupo de profesionales encargados
de la atencion del nifio y su familia), de querer ser ayudado (nifio criticamente enfermo
y su familia) y proceso de comunicacion real (basada en la apertura, veracidad,
sinceridad, honestidad y comprension); todo 1o cual, se logra con la humanizacion del
trato eon el infante y su familia.

Algunas sugerencias para posibilitar la humanizacion y la comunicacion en el trato con
el paciente terminal infantil son:

* Cordialidad en ¢l saludo y la acogida.

* Dedicar tiempo para escuchar todo lo que quiere contar o preguntar.

* No cambiar Ias personas que lo atienden,

cfr.ibidem .p.37
" ¢fr BRUGAROLAS MASLLORIENZ, Antonio. g1 al..op.ciL..p400
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* Proporcionarle fa completa seguridad de que no se le dejara solo.

* Pratar al nino como a nuestro projuno (respeto total y no sobreproteccion).

* Cuando sea postble conseguir sumdxina colaboracion, ™

La persona en contacto con estos ninos al ser cordial y acogertos, los hacen sentirse
queridos. Al dedicaries tiempo se stenten muportantes y atendidos. 81 se carbiaran las
personas dque los atienden, es posible que se rompan unas buenas relaciones ¢ incluso
amistades y se pierdan los avances logrados por la persona que atendia al nino. Ver al
nifo como nuestro projime, buplica respetarle su dignidad de persona en toda
cireunstancia y tratarlo con la verdad para buscar su bien. Cuando un nino colabora en
algo, estd poniendo de su parte, es deciry se compromete con lo que esta sucediendo y
ayuda a falicitar una situacion.

Li niho aprecia mds la preocupacion que se demuestia por ¢l, que todo lo que se puede
hacer o decir.

Con las sugerencias acabadas de mencionar, no solamente se logra la comunicacion y la
hmanizacion en el trato, también que temores, angustias, ansiedades, efe., afloven y
disminuyan; al igual que, se previenen posteriores patologias psicologicas (pesadillas,
fantasias atroces, rebelion o agresividad, rechazo a la compania cuando mis lo
necesita). Aclararle fo que le estd sucediendo a su cuerpo y lo que le puede pasar en un
futuro, sin enganos.

Decirle la verdad al enfermo es algo que ha suscitado mincha polémica. Hay quienes
arguimentan que no decirla contribuye al menor sufrimiento y existen los que opinan lo
contrario.  Es un deber del médico y un derecho del paciente saber la verdad y mas

cuando se trata del fin de su existencia,

U idem



Eir adultos esto causa gran revuelo y en ninos ain mas, debido o que se piensa gque dstos
iltimoes no son capaces de o comprenderfo. A gquienes plensan asi, les faltan
conocimtientos psicopedagagicos sobre los minos. Curosamente, los minos, dependiendo
de s edad Gnavores de seis atos), suclen contar con mecanismos mepores o los de los
adultos paraenfrentar y ACEPTAR unacenferwedad tevminal,

Existe uma paradojt con respeto ab médico: por un lado es s deber decie by verdad, y
por otro lado, sucle ser ef menos preparado para decirlt debido a su formacion
profesional -nrantener o conseguiv o salud del enfermo-, por Jo qgue, anle un
diagnostico fatal o reservado, se siente derrotado o Fracasado. Pueden ayudir al médico
a transmitie la verdad, principalniente of tandtologo y el pedagogo.

"(..) Laverdad de su enfermedad, debe proporcionarsele dentro del marco de una calida
y estrecha relacion de amistad y, 4 ser postbie, por personas que havan tenido con ¢
una profunda relacion con anteriovidad a su situacion actual”. 2 (sic.) At cuando ol
médico no sea quien proporcione la informacion, es importante su presencia, por i ol
nifo Hega a preguntar algo sobre sit enfermedad y que la persona que le informo no
sepa responder, evitando asi dar una mala nfornacion que es tan perjudictal como
negacion de b nusma, Gracias a fa velacion anteviovmente mencionada, es posible decie
fa verdad y e ¢ wino mantfieste sus inquictudes sobre su enfermedad, gue en esencia
se vefiere af sentido de fa vida v de T muerte; cnando un uiiio es capaz de preguntar
sobre esto, es pordue ya puede comprender la rcspucﬁt:n. ‘Toddos los profestonates que
atiendan al nino deben de prepararse para contestar las inquictudes del nifo de
manera adecuada a su edad v a sy madorez, en pocas palabras, tener conoeinientos de
infancia y sus caractevisticas; esto es menester propio del pedagogo quicn puede ayuday

A lanatologo, al grupe sanitario, al tevapeuta, al sacerdote o representaute de una

U abidem. p 01
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religion, al psicologo, ete. Existe tombién una necesidad de ensenar a la familia como
cuidar al nito y a éste Glimo, de como auntocutdarse,

“Eu cuanto mas se conoce la verdad, tanto que bien, tanto mds se quicre el bien que es
fa verdad” v

Las potencialidades superiores det hombre son inteligencia y voluntad, esta dltima tiene
por facuitad propia a la fibertad. Con la imfehigencia se conoce la verdad y con Ia
voluntad se quiere ef bien. Cuando se presenta una verdad como un bien se tiende a
guererla. S un nino conoce la verdad sobre su enfermedad puede llegar a quererla,
esto es, @ aceplaria, superaria y aprender a vivir con ella de manera que su desarrollo

no se delenga, dandole un sentido a su vida y por ende, & su muerte (vid infra.,p.138).

A los profesionales que normalmente trabajan con pacientes terminales (grupo
sanitavio, especialmente), se les recomienda y de hecho, es un deber en I relacion con
el paciente y su fanulia, no volverse msensibles. De la ealidad y calidez humana que se
tenga en tal relacion, se obtiene un mejor o peor proceso de duelo (vid infra.,p.104)
tanto en el propio nifio come en sus familiares,

Hay que maniener informados al nifo y a la familia del curso de fa enfermedad,
brindarles apoyo y consuelo, no es necesario lienarlos de patabras vacias, basta con un
solo gesto amoroso (sonrisa, mirada, palmada en ¢t hombro) o el simple escuchar para
dar confianza, seguridad, consuelo y apoyo. "La comunicacion no verbal puede ser un
indicador mucho mas fidedigno del estado emocional de un individuo que sus
palibras” 14

§i no se tiene la respuestn corvecta, es recomendable ser franco y decirlo abiertamente,
ser profesionales en {a materia no implica saberfo todo y menos, cuando se teata de una

veaficad fan mistica como fa muerte, que exige una respuests sobrehiumanga. St la

ibidem..p.394
P ibidem . p 395
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familia posee una fe religiosa, remitiria a esa creencia para que le sea mds ticil dar un
sentido a lo que se esta viviendo,

Trabajar con moribundos no es ticil y menos cuando éstos son ninos. Debido a fa
cultura soslayante ante la muerte y hedonista en que se vive, nadie nos prepara para
ella, por lo tanto, es diticil preparar a los otros para la misma, Se debe de empezar por
los profesionistas que atienden enfermos terminales para que le piedan el miedo a ln
muerte, para que éstos a su vez ayuden a quienes tienen a su cargo a hacerlo también,
Se requiere de personas maduras y estables emocional y psicoldgicamente para lograrlo,
La atencion al paciente y a su familia debe de abarcar todas las areas que conforman a

una persona para que exista una implicacion total en la situacion que se estd viviendo.

11.4.4 Atencion integral al nino que padece una enfermedad ferminal,

La atencidn al paciente se puede dividir en dos grandes aspectos que a su vez se
subdividen:

A. Area relacionada con sus necesidades como persona,

B. Area relacionada directamente con su tratamiento,

A. Area relacionada con sus necesidades como persona.

Se ha afirmado en repetidas ocasiones que el hombre cuando enferma sigue siendo
persona y que la enfermedad afecta a la totalidad de su persona,

La persona tiene diferentes dimensiones que conforman su totalidad y a cada una le
corresponde un tipo de necesidades, por tanto, en cada persona existen necesidades
bioldgicas, psicoldgicas, sociales y espirituales.

Anteriormente se aseverd que de la coneepeion del hombre (vid supra.,p.39) se deriva

el trato que se le dé, en este caso, de curarlo, de acompatarlo y de ayudarlo a morir
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principalmente. En la presente tesis se sustenta al hombre como unidad de cuerpo y
aling, por ende, se argumenta la atencion integral en su unidad substancial.

Se reqquicre hoy de una afencion integeal para veestablecer o para asumiv sanamente [a
enfermedad, parva luchar contva la muette o aceptarla y vivirla con dignidad cuando
lHegue.!™ Una atencidn integral debe de ncluiv al cuerpo y al espiritu, para que
realmente sea integral,

No importa quie modalidad de cuidados (hogar, asilo u hospital) se¢ le den a la persona,
la atencidn inlegral se debe de fomentar,

Existen diferentes aspectos que encierra [a atencion integral, que ya se han estudiado
pero no sistematizado, que son:

a. Bioldgicos.

b. Humanos.

c. Espiritualeg,1v6

4. Biolggicos: se refiere a los medicamentos, la alimentacion, el sueno, higiene, signos y
sintomas de la enfermedad, chequeo general (presion, fiebre, garganta, etc.),

b, Humanos: se busca mantener una relacion cilida, esto es, humana, ver al paciente
mas alld de un organismo enfermo; como una persona que VIVE una enfermedad, lo
que significa comprension, amabilidad, cortesia, apoyo, consuelo, ete.

c. Espivituales: cn este aspecto existen tres niveles:

+ Comprension y entendimiento de lo que esta ocurriendo.”” 8¢ le da una explicacion
detallada de lo que estd ocurriendo, se habla de la aungustia, ansiedad, wiedos,
inquictudes, etc.

Y BENNETT, Jo Anie. e 1l 0p it 65

" ofr, MONGE, Miguc Angel.op.cit..p 242
7 ey, dbiden. p 243
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+ Ayudarle a la toma de decisiones. ! Con lo que se respalda su valia personal, se
manticne un concepto alto de i mismo.

+ la atencion espivitual propiamente dicha. "Ll entermo (L) tiene como persona el
devecho a que se le reconozea y se le faciliten todas las posibilidades para ejercer su
libertad religiosa”."™ Genevalmente se veduce la atencion religiosa al sacerdote v no es
tarea exclusiva de éste. Si los profestonales que atienden al nino comparten su misma fte
religiosa pueden por ejemplo, orar con y por ¢é1, ast como, leer textos de su refigion.

En caso de que no compartan la mistea fe religiosa, deben facilitar tal atencion.

(...) Hacer todo o postble para que el paciente pueda practicar su veligion, supone (..))
ayudar al paciente a iv al ovatorio, hacer que el sacerdote de su veligion lo visite, (..)
permitivle que reciba los sacramentos que forman parte de su vida religiosa"*® Esto
ayuda a que se ofrezea ln enfermedad a la trascendencia y obtenga un sentido de lo que

estd viviendo (enfermedad, sufrimiento y muerte).

B. Area relacionada directamente con su tratamicnto.

Esta drea se subdivide en su actuacion en tres aspectos:

a. Psicosociales.

b. Tratamientos y cuidacos médicos especificos.

¢. Organizacion de cuidados continuados.

4. Aspectos psicosociales: Incluyen comunicacion, tnformacion al paciente y familiares,
respeto a la voluntad de los mismos, asesoramiento y aspectos emocionales 20!

Sobre la comunicacion ¢ informacion al paciente y familiates mucho se estucliv
anteriormente. Respelar la voluntad de los mismos implica que si el paciente, la familia
e ide p 245

" ofr..idem.

ilq 1.p.253

el ibidem . 257
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o ambos desean o no hablar de o que les sucede, se les respete. En el asesoramiento se
bresca que los profesionales que atienden al nino y a su tamilia, estén cuando se les
necesita, para aclavar dudas o beindar apoyo. En los aspectos emocionales no solamente
se tratan los negativos, los positivos también cuentan; a pesir de su entermedad wni nigo
sigue sintiendo la necesidad de retrse, de jugar, de divertivse y de distraerse, por o que
se debe pernniliv wa espacio para que pueda hacerlo,

b. Tratanuentos v cutdados espectticos; Engloba al sopovte vital, la alimentacion e
higicne. 2 La finalidad de éstos es aumentar la calidad de vida det infante con
enfermedad mortal, Al soporte vital lo constituyen los medicamentos, el control del
dolor, una alimentacton adecuada y habitos de higiene que promuevan la salud del
uino.

¢ Qrganizacion de cuidados confinuados: Se vefiere al tipo de asistencia que se le dard
al nino fatalmente enfermo, la cual, puede ser de tres tipos:

+ Cuidados en el hogar.

+ Cutdados en el asilo especializado.

+ Cuidados en el hospital,

Cada tipo de asistencia posee ventajas y desventajas, que dependen del punto de vista
que se utilice,

+ Cuidados en ¢l hogar: Depende de la disponibilidad de la familia, pero sobre todo, de

los padres y hermunos mayores -eut quicnes recae divectamente la responsabilidad- para
tener al nifto criticamente enfermo en casa y atenderto como se debe.  Todos los
integrantes deben colaborar, para lo cual, necesitan de una capacitacion debida para
hacerlo. Basta con que alguno no quiera para que sea toco de contlicto y la atencion al

paciente se vea wutilizada o detertorada.

% ofr. BRUGAROLAS MASLLORENZ. Antonto. al.op.cit..p. 380
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Lo peor que se puede acer cuando el nino tatalmente enfermo se encuentra en casa, es
hacer de ésta uma funerivia mientras el nine vive todavia, Bl nine, aunque enfermo,
sigue teniendo la necesidad de veivse y tener monmentos de diversion, $i se suprime de la
casa toda actividad recreativa, divertida o cotidiana, sevia anticipadle Ia merte, St se
sigue dentro de 1o posible un curso normal de vida, es mds sano tanto para la tuntlia
como para el nifio fatalmente entermo.

Enviar al enfermo terminal a si hogar se justibca pors la compania de los seves
queridos, ambiente propicio y posibilidad de prestar atenciones especiales de manera
tlexible 201

En ta compaiia de los seres queridos no solo se incluye la de sus tamiliares, que de
antemane se cuenta ¢on su presencia, ademas se posibilita la visita de los companeras
de clase o de sus vecinos, que deseen ir a verlo vy que cuando él se encuentra en el
hospital no tienen tal posibitidad.

Un ambiente propicio, significa que el nifio no se ve alterado por un ambiente
desconocido y en ocasiones temido.  Estar en casa disminuye la tension, angustia,
ansiedad, miedo, inscguridad y demds, que se sufven en la separacion de sus padres y al
entrar en contacto con una situacion, un ambiente y personas nuevas, Al estar en cas:
se asegura de clerto modo no estar solo (no siente soledad), pues adn, cuando sus padres
o hermanos no se encuentren ¢n casa, tene a sus juguetes, mascotas, juegos, cte., con
los que puede entretenerse y sabe con certeza que dquellos van a regresar,

Las atenciones especiales, ya sean dadas por sus familiaves o por una persona contratada
para hacerlo  (enfermera, aoxiliac de  enfermera, cte), no son tan rigidas,
esquematizadas o mecanicas como suceden en las instituciones hospitalarias. Por todo

elto, se consolida una atencion individualizada.

03y

idem.

el ibidom . p. 382
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"(...) £t casa, los padres poseen [a oportunidad de ocuparse divectamente de su hijo" 2%
Esto contribuye a la disminucion de los sentimicntos de culpabilidad de los padres v a
La facilitacion de la separacion, pues se sabe que se hizo 1o que se pudo. Al atender a su
hijo fa impotencia disminuye, se sienten Giles al estar haciendo algo por ¢1, E cuidado
del nifo cn casa representia menos gastos dque siocstuvierd onouna  mstitucion
hospitalaria o especializada.  Existen familtas donde uno solo de los padres atiende al
hijo, fo que supone un gran desgaste y una gran tension de éste, o contraviamente,
puede hacerlo apoyindose en sus amigos y no tener problema alzuna, Cada famitia es
diferente, en algunas funciona y en otras no, el atender al infanle que sufre una
enfermedad terminal en casa,

"Los hermanos del paciente han de aceptar el cuidado en casa con la condician de que st
¢lto fes va a suponer un franma, entonces no conviene en lo absolulo" 2% Se debe de
explicar con lujo de detalle a los hermanos, lo que va a suceder y preguntatles si se
creen capaces de poder hacerlo, en caso negativo no es conveniente forzarlos, ya que
ello, puede traer problemas psicologicos.

L el caso de un nino mayor, percibe la caga y responsabilidad adicional que
representa para sus padres. Puede sentirse inseguro en su casa. 27 Tiene conciencia de la
alferacion que ha causado en la dindwica familiar y puede sentirse culpable por esto; o
bien, puede considerar a sus padres o vecinos incapaces de hacer algo en caso de
energencia y consecuentemente, sentivse inseguro lejos del hospital.

No existe una regla general para predecir si una familia es o no la indicada para cuidar
al enfermo, pues la presencia de una enfermedad terminal afecta a tat grado a Ja familia
que puede modificar su actividad habitual en doble sentido: uniéndolos o separindolos

ZAHLER, Ofle Jane. £ nifio y fa mucrte p.83
¥ iidem.,p 84
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enfermedad, como inadecuada ahora sea adecuada para el cuidado del entermo o
viceversa. Lo qute sise ptiede predecir es que, en tal momento, se necesita que la tamilia
acepte [a nwerte inevitable y tenga el deseo de cuidar a su hijo en casa, para que
potencialntente pueda ser buena en ello, lo que de todos modos, no lo asegura.  Seria
vatioso en esta edad y por el bien de todos, que se preguntase su opinion al primer
afectado por tal situacion -al nino entermo-, sobre todo de los ocho afos en adelante,
donde ha alcanzada was objetividad.

Cuando la familia decide o quiere que €l nino no permanezca en casa por diversas
sitnaciones, existen otvas alternativas,

+ Cuidados en el asilo especializado: Es un centro especializado que tiene en cuenta las

necesidades fisicas, espirituales y emocionales de la persona y su familia, busca que el
paciente se siga sintiendo parte de la vida y que dedique el tiempo a lo que es
significativo para ella,

Los pacientes y sus familiares se consideran un todo, los estitos de vida se respetan,
aceptan y estimulan; busca dar acogida y ayuda a las familias antes y después de la
muerte.** Lo que se busca con los asilos es que el ambiente se asemeje, lo mejor posible,
al de Ia familia, esto es, combina la atencion especializada que aportan los hospitales
con el estilo de vida propio, rompen con la rigidez del hospital y tratan de ofvecer los
mismos servicios en atencion médica que un hospital introduciendo un matiz mas
humano que en éste.

Las ventajas del asilo son "(..)Ia relativa comodidad y aceptacion de los miembros de la

familia, mascotas incluidas, dentro de un marco institucional* 2 Fortalece ol
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seguimiento de un clima fawiliar y mas hbre que ua hospital, asi como, soshiene fa
participacion familiar completa y no solo de los padres.

Una limitante cu nuestro pais de esta modalidad consiste en L inexistencia de este tipo
de instituciones, debido a que la sociedad misma se uiega a aceptar que los nifos
también mueren y por 1o tanto, no genera las instituciones adecuadas gue cubran todas
las necesidades y no solo las fisicas, de nifos que estan proximos a morir,

Ll enfermo por el nnmbre del asilo puede percibiv su situacion ferminal 4 Algunas
consideran esto como uaa desventiaja y otros no, segin se haya comunicado la verdad y
se haya aceptado o no tal situacion, tanto de fa familia como del nifio mortalmente
enfermo,

+ Cuidados en el hospital: Hospital es el centro donde todas las relaciones médico-

sanitarias se conjugau y buscan la prevencidn y proniociou de 1a salud.

Se busca 1a atencion "(..) eu el hospital mas cercano o en ¢l hospital donde se ha tratado
al enfermo con anterioridad" 2!t El que se haga de esta modalidad la mds recurnida,
responde a un convencionalismo sobre que fa gente va a los hospiales a cuvarse o
tratarse y fuera de aquellos, esto uitimo no es posible,

Por otro lado, si el nifio ya ha frecuentado algtin hospital y sterpre asiste al miswmo,
puede ser que ya conozea y tenga relaciones mmistosas con personas de ese hospital.
Esto dismibnuye ansiedades, angustias, miedos, ele., porque conoce ya lo que le espera y
a quiénes lo esperan.

Existen hospitales que poseen un servicio paliativo como unidad independiente dentro
de la estructura general del hospital, que se ocupa de la persona y sus familiares que

afrontan una muerte proxima s gl término paliativo hace refevencra a paliat, que

j’” BRUGAROLAS MASLLORENZ, Antonio ¢t alop cit..p. 348
" i,
I et ZANLER, Olle Janc.op.cit.p 82
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significa atenuar o disminuir un sufvimiento fisico o morval. Un servicio paliativo dentro
del hospital va a ser dquel dedicado especiahinente a la atencion del mmo y sus
familiares durante el desarvollo de Ta enfermedad hastt despuds de la muerte del
primero.

Las ventajas del hospital pueden ser el encuentro confortador con personas en igualdad
de civeunstancias, I proteccion del dolor y del proceso de muerte ¢n los padres y la
presencia constante del personal médico.s™ (sic.) La proteccion del dolor y del proceso
de mmerte podria considerarse tambicn como desventaja, debido a que, tarde o
temprano se tHenen que afrontar, y cuanto mds se alargue tal enfrentamiento mds diticil
serd su superacion. Si en casa o en ¢l asilo se cuenta con la presencia de planta de
algtin integrante del pecsonal médico, no representa una vendaja exclusiva del hospital.
Pevo si es de gran utilidad enfrentarse desde el punto de vista del nino como de su
familia, con personas en vondiciones semejantes a las de uno -lo que se facilita en ¢l
hospital- pues se pueden compartir experiencias y enriquecer la propia.

Con lu hospitalizacion s¢ encuentran posibles alteraciones en el nitio por ¢l alejamicnto
del hogary se reduce la oportunidad de tener cerea objetos faniiliares,

El principal inconveniente del hospital es la rigidez de sus normas y su trato
impersonal, deshumanizado o mecanico que se encuentra con tacilidad en los grandes

hospitales de las cindades.

efr Jibidem p 85
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A lo largo del capitulo, se mvestizo cdmo la presencia de una enfermedad terminal
sucumbe hasta fo mas intimo de la persona quien la padece y de sus familiaves. A pesar
de ello la persona no deja de seguir tertiendo las necesidades de una personia ¢ne no se
ve afectada por dicha enfermedad; a las cuales, se les suman las especificas de la
situacion por ka que estan atvavesando,

Is necesario conocer 1as etapas por las que pasan éstas pecsonas ante tal situacion, para
saber que sn comportamiento no va dirvigido divectamente a Lt personds con las que
manifiestan tal comportamiento, sine gue es producto de la vivencia por la que estan
pasando,

Nadie se preocupt por preparar a la gente para el dolor y la muerte, son topicos de los
que se prefiere no hablar o leer, pues invitan a reflexionar y vevalorizar el estilo de vida
propio, lo cual, puede resultar muy incomodo.

En consecuencia, existe una urgencia en educar paea ¢l dolor y la muerte, empezando
por dquellos que los tienen locando en sus vidas, para después trascender a los nifios

normales que en un futuro se convertivan en los maestros de esta educacion,
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CAPITULO il
EDUCACION PARA EL DOLOR Y LA MUERTE EN INFANTES
QUE PADECEN UNA ENFERMEDAD TERMINAL

In ol presente capitulo, se analizarap las concepeiones del nino sobre el dolor y fa
muerfe pard educario en éstas como parte de s desarrolio infegral. Pava logrario esto
se definird 1o que es educacion y educacion especial personalizada, pues ¢s fa que se

ajusta a las necesidades de un nifo que padece una enfermedad terminal,

N1 El proceso habitual y desconocido de superar ef dolor.

Cada familiar y cada nifo se siente afectado de manera diferente por la presencia de
ung enfermedad mortal.  Esto depende de {a edad, del sexo, de la cultura, de Ia
educacion y de la creencia religiosa que se fenga.

En muchos paises a menudo se forman grupos de terapias para los afligidos, existen
asociaciones que refinen a gente que estd pasando por lo mismo, o se acude a una
persona especialista en el tema -tanatdlogo-.

La familia y el propio paciente suelen pasar por una serie de etapas o estadios, lo cuales

forman el proceso de duelo,

1.1 Kl proceso de duelo,
"Bl duclo es un proceso de cambio psicologico que se inicia con la muerte de una
persona querida y culmina con la restauracion del equilibrio personal alterado por la

pérchida” 24 (sic.)

L LA FUENTE, Ramon.,op.gil .p.21}
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El proceso de duelo no se vive solamente ante la muerte sino ante cualquier pérdida (de
salud, cambio de casa involuntario, cuando se choca un coche, cuando se termina la
relacion de noviazgo, ete.). Ademas el proceso de duelo ante una muerte iniinente no
se empieza después de muerta la pcrsorlzl; sto desde el momento del diagnostico y no
solo 1o viven los familiaves sino la misma persona a quien se le avecina la muerte.

Existe un dolor emocional -sufrimiento- por el desequilibrio que causa tal pérdida,
Durante el proceso existen diferentes veacciones hasta llegar al equilibrio emocional y
seguir el curso de la vida cotidians,

Existen diferentes factores que intervienen en la reaccion de los familiares ante la
muette de un ser querido, los cuales son:

* Naturaleza de la relacion.

*Tipo de muerte,

* Historia personal.

* Mecanismos individuales para hacer frente a los problemas y sistemas de apoyo 219

La naturaleza de la relacion se refiere a los distintos lazos de unidn -unos fuertes, otros
débiles- que existen dentro de una misma familia. Aquellos que tenian lazos de union
fuertes con el enfermo "(...) estin en mejor disposicion para reconciliarse con la
separacion después de su muerte que los que experimentan relaciones ambivalentes".216
No es 1o mismo sufrir un proceso de duelo cuando la muerte llega abruptamente
(accidente, suicidio, etc.) 0 cuando ya se le espera (enfermedad terminal, un estado de
coma, te.), a esto se refiere el tipo de muerte. Ln el primer caso, el proceso de duelo es

intenso y prolongado.

13 fy BENNETT, Jo Anne..ct al ap.cit. p.166
1° ibidem..p. 167
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L histovia personal designa las experiencias previas que se liayan tenido en relacion a
la muerte, mismas que sirven de referencia para predecie ¢l comportamiento de cada
uno ante una experiencia futura de la misma indole.

Los mecanismos individuales pava hacer frente a los problemas y sistemas de apoyo, son
el repertorio de actitudes con que cada quien cuenta para reaccionar en esta situacion,
que vienen dadas por la cultura y la educacion.

“En muestra cultura la tendencia es suprimirv el duelo del todo. La funcion tiene que
seguir; llorar es de mal gusto. Una persona educada no se atlige, no grita, no llova, no
expresa su colera o su culpa. Esta superacion de un proceso natural no es saludable”.2'
El suprimir sentimientos no es saludable, a la larga trae mas problemas. Nuestra
sociedad tiene un concepto tergiversado entre lo que educacion real, modales y
apaviencia significan.  Nada tiene que ver la educacién veal con la supresion de
sentimientos, no por expresar lo que sentimos somos mal educados o tenemos malos
modales, en tal caso, habria muchos groseros y ofendidos en este mundo empezando
con la propia familia, donde cxiste mis liberfad de expresar naturalmente tales
sentimientos (colera, Hanto, ira, culpa, etc.), pues de antemano se sabe que en la fumilia
existe una aceptacion natural,

Eb Horar es exclusivo de las ninas y las majeres, los del sexo contrario no deben hacerlo.
Importan demasiado las apariencias que uno de a la sociedad, si ante la muerte de
alguien no se llorn, se piensa que es simbolo de fortaleza y entercza, y no siempre es asi.
El proceso de duelo es natural 4 todo hombre que sufre la pérdida de algo valioso, con o

sin tener conocimiento de elo.

UTDE LA FUENTE, Ramén.opit.p 212
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Se debe de ayudar al paciente v a la familia a vivir su duelo, para o cual, es necesavio
conocer las elapas o estadios de st proceso de duelo para aprender a reconocerlos y

poder ayudar a superarios exitosamente,

W 1.2 Eapas del proceso de duelo,

Existen varios estudios sobre las etapas del proceso de duelo. En algumos hay etapas que
cotnciden, pero la denominacion cambia, y en otros se juntan etapas.

Parkes establece tres ctapas; la busqueda de fo perdido, I coleta y el sentimiento de
culpabilidad. >

ta busqueda de lo perdido, es un intento de reunion, todas sus acciones, pensamientos y
sentinentos se divigen 4 la persona que estd muriendo o murid, sea consciententenle
(recuerdos) o inconscientemente (suenos). El sentimiento de culpabilidad, recae en la
persona propig o se butsca un responsable.

El Dr. George Engel, establece tres estadios: conmwocion, conocimiento y coleva, y
aceplacion. 2P Que se parecen « los de la Dra. Kiibler-Ross, quien establece cinco etapas
de duelo: negacion o rechazo, ira o enogjo, negociacion o regateo, depresion y por
Giltimo, aceptacion.

La etapa de conmocion equivale a la de negacion, la etapa de conocimiento y colera
coincide con las etapas de ira, negociacion y depresion, y la de aceptacion en ambos
casos es igual.

A continuacion se presentan las etapas descritas por la Dra. Kiibler-Ross:

4. Negociacion o rechazo: la persona en esta fase se encuentra en un estado de

incredulidad y entumecimiento que lo protege del dolor.22¢ Al ser algo doloroso, la

¥ cir. ibidem ,p.214
7 ofr BENNETT Jo Annc..c1al. opit.p 21-23
4 efr, O'CONNOR, Naney  Déjalos ir con amor. p. 39
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persona entra en ensis y quiere no creerlo, quisiera que no fuera realidad, por eso, lo
nicga. Esta crists puede traer consecuencias fistoldgieas como  desmiayo, shock, baga o
alta de fa presion, sudoracion, palidecer, ete.

b. lra o enojo; Por To mismo que no se cree Lo que ha pasado, se tiende a buscar un
culpable, a descargar sus emociones sobre otros, El enojo se exterioriza como rabia; pero
en el fondo es un temor.22! La persona ante cualquicr detalle pequeno o grande, explota,
no se controla y se desquita con quien o con lo que le pase por delante. Incluso la iva se
puede divigir hacia Dios,

El temor que existe tras la ira se relaciona con ¢l cuestionamiento de, qué hacer sin la
persona que se va a motriv o que se mutid, o qué hacer ante la impotencia de evitar la
propia muerte.

¢. Negociacion o_tegateo: “(...) Se caracteriza por el intento del paciente de hacer un

trato con Dios o con el destino, prometiendo algin voto a cambio de wis tiempo” =
Tanto el paciente como sus allegados o cualquiera que sufra un proceso de duelo,
durante esta etapa, se intenta cumplir una manda o un sacrificio por el cambio del
curso de la realidad dolorosa. Se trata de evitar que un hecho donde fuerza humana no
puede influir, cambie,

d. Depresion: "El individuo sentira tristeza mezclada con culpabilidad, lastima,
impotencia y desesperacion”2  Existe un gran impulso a lorar, a sentir un vacio, a
sentir lastima por uno mismo y por los demads, se siente una derrota interna ¢ inittil para
remediar algo, por todo esto, se cae en la desesperacion de no saber que hacer. Ante
eHo, es reconteudable, dejar que las personas lloren todo lo que quieran, para que asi

pueden separarse de si misimas (en el caso del enfermo) y de las personas que se quicre.

m..p.22
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Ademas se puede sentir soledad y decepeion 224 La depresion puede afectar fisicamente
a la persona, por ejemplo, ocasionando pérdida de peso, dificil consolidacion del sueno,
poco apetito, cle.

¢. Aceptacion: Es la () capacidad para recordar de forma desapasionada y realista ¢l
placer y las decepeiones de la relacion pérdida” 2 La realidad se aswme con
resignacion v anhelacion de restaurar ¢l equilibrio péedido, es volver a la paz y
bienestar interior para seguir dando de su parte, aprendiendo y recibiendo de los
dewmds.

Es importante recalcar que las etapas no se dan en este orden especitico y delimitado, se
tiende a saltar de una etapa a otra o vivir dos juntas a la vez. La etapa de la aceptacion
son pocas personas que la alcanzan, debido a que nos negamos a aceptar la separacidn
de un ser querido y con mas fmpelu, si se trata de un nino.  Hay personas que alcanzan
la etapa de aceptacion, pero por poco tiempo y regresan a elapas anleriores.

la personas adultas comunmente piensan que es su monopolio, el sentir dolor y

sufrimiento, ignorando que los nifios también los expertnentan pero a s modo.

I11.3 Los nifios normuales y su proceso de duelo,
Los ninos también pasan por un proceso de duelo ante la pérdida de algo importante
pata ellos. Pasan por las mismas etapas que un adulto y sienten 1o mismo en cada una,

pero su manera Jde expresario es difevente,

a, Negacion: la forma de expresar su negacion ante una realidad dolorosa es “(...)

inferndndose en alguna Fantasia como medio de wanejar la indeseable informacion” 226

: Yefr, O'CONNOR, Nancy. op.¢it. p.42
':5 apud. BENNETT Jo anne. ut it .p.23
#)0DD, Robert. Ayudara los niflos 2 enfremar la muene. p. )5
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Simulan que hablan con la persona que murio o estd & punto de morir ¢ se abstraen ¢n

el juego como escapatoria de la vealidad,

b. Ira_o Enojo: A menudo los nifios tienden a engjarse con fa persona que se ha ido por
habertos abandonado. 227 En esta edad I idea de Dios se va formando de menos viga (6
afosy a mds exacta (12 afios), por o que, tienden a enojavse con Dios por haberse
Hevado a un ser querido o simplemente eb engjo lo guardan, o que, posteriormente
tiewe serias vepercusiones en sus refaciones con Dios.  También pueden descargar su

ira maltratando a niflos mas pequenos que ellos o a alguna nascota.

. Negociacion o regateo: Se reza directamente a Dios o al finado para qur regrese a ésta
persona, tndicando que si sucede, a cambio de ello hard algo.*# £l nino suplica por que
la persona regrese, st lo huce, entonces se portara bien, hard sus tareas, ya no la hard

engjar, ete.

d._Depresion: el nifio se puede aislar o rvetraerse, presenlav regresiones, empezar a
enfermarse (enfermedades psicosomaticas), apenas hablar con alguien, esconderse pur:

lorar, efc.

¢, Aceptaciom: "Si fos adultos brindan paciencia y sensibitidad en el momento adecuado,
los nifos pueden ser guiados al punio en el que, ellos también, se verin capacitados

para aceptar 1as cosas que no se pueden cambiar”.*# Siempre se le debe de explicar las

ol bidem.,p.18

2
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cosas a los nifios, adecuadas i su madurez emocional y psicologica, decitles la verdad y

clatamente, para que puedan Juego quererla (aceptarla).

Tanto en los adultos cowno en los nifos, ¢l pmccso de duelo puede ser de dos tipos:

+ Patologico: cuando hay fijacion en algunas de las etapas y pasado el tiempo, todavia
no se ha podido aceptar la pérdida.

+ Positivo o prototipo; cuando se flega a la etapa de aceptacion y pasado el tienpo, se
puede recordar a la persona desapasionadamente (sin lagrimas, sin melancolia, etc).

Es un deber de las ciencia humanisticas ayudar a cualquier persona -nifio, adolescente,
adulto, viejo- que se encuentre en proceso de duelo a superarlo de manera positiva y
evitar conductas patologicas. Algitnas personas comienzan el proceso de duelo antes de
que muera la persona y otras cuando apenas muere, se debe de respetar el ritmo
personal de cada uno en ta confrontacion con el dolor.

Existen unos programas llamados haspice -la traduccion literal seria hospicio, es igual
al funcionamiento del asilo- (vid supra.,p.100), que tienen por objetivo, "(...) mantencr
fa dignidad del paciente y de su familia durante todo el proceso de ngonia si como
ayudar a fos miembros de ésta a lo largo de su periodo de duelo” 230 Utilizan un grupo
multidisciplinavio  para logratfo  (enfermeras, voluntarios, sacerdote, dietista,
fisioterapeutas, ete)). Su interés principal es el bienestar del paciente y de la familia,
atienden sus necesidades fisicas, emocionales y espivituales, tras fn muerte del enfermo
siguen atendiendo a la familia a lo largo del proceso de duelo.

Cuando un niflo es hospitalizado, tanto él como sus padres pasan por un proceso de
duelo, que se acentta mds con un diagndstico atroz -enfermedad terminai- donde se

sabe que la persona posiblemente no regresard mds a casa.

M BENNETT, Jo Anne.et al. op.cit. p. 154



HL.2 Efectos de L hospitalizacion inceterrivada,

La palabra hospitalizar significa acoger o poner en lugar seguro,

Ert las clases bajas, los padres se sienten desvalidos y delegan sus funciones al hospital y
piensan que ahi sus ftijos estdn en buenas manos.23! Hay que tener mucho cuidado agqui
e inforinar a 1os padres que se encuentran en estd situaeion, que las funciones de padres
(amor, comprension, acogimiento, fidedigno interés), no ficnen sustitutos.  Pueden
atender a su hijo wédicamente muy bien, pero humanamente lo mis probable es que
no, resaltarles la necesidad que tiene su hijo de saberlos cerca y preocupados por él.
Esto es, no dcjzu"todo en manos de la atencidn sanifaria, sino fambién, ellos asunir
responsabilidades,

las pevsonas de un nivel mis elevado, piensan diferente, pues poseen mas
conocimientos sobre estas situaciones y por eso, pueden criticar y no conflarse
totalmente a la institucion hospitatariu, toman parte activa en la enfermedad de su hijo.

A la edad de doce anios el nifio piensa cue el hospital es un lugar donde las personas
suften fisicamente y esto se vincula al miedo de ia separacion de la familia?# Se
requiere siempre de una preparacidn en el nifo, previa a la hospitalizacion, para
disminuir miedos, anguslias, o ansiedades posibles.

A partir de los cinco o seis afos, el nifio se quejara por la inmovilidad, pero le molestara
menos, pero a partir de los once o doce afios, la inmovilidad forzosa empieza a ser
sentida como una grave privacion.?% A los cinco afios el nino puede sustituir la
inmovilidad por algiin juego de mesa, dibujo o actividad verbal; pero a los once aitos

debido al crecimiento fisico y la correspondiente necesidad de movimiento, ast como, de

' ofr. PERICCHL, Coletic..opgit..p.154
D2 cly, ibidem. p.115

el jbidem..p 68-69
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Roberts describe tres etapas por tas que pasa el nino cuando se para en los hospitales:

' Protesta.

* Desesperacion,

* Negacion >

En la primera etapg, recurre a utilizar los medios que le funcionan para lamar la
atencion y hacer expresa la necesidad de sus padves.

En ta segunda etapa, persiste el deseo del regreso de sus padres pero sin esperanza a
ello.

En la tercera et.-»tpu, reprime sus sentimientos y busca la calina, se empicza a fijar en lo
que sucede en su alrededor.

Olro efecto de la hospitalizacion en el nifio es el sentimiento de tener que renunciar i
cierto control, "Al no tener contvol sobre sus actividades cotidianas (..)"¥7, debido a que
se tiene que ajustar al régimen del hospital, pierde autonomia y control sobre sus
acciones habituales (banarse solo, comer lo que le gusta, ir 0 venir a donde quiere, jugar
a to que guiere). Debido a esto tiene wna regresion o se convierte exageradamente
agresivo con las personas que to atienden, pues ve en ellos la privacia de la autonomia y
control de su propio cuerpo.

El personal sanitario debe conocer los efectos que produce la hospitalizacion en el niiio
y su familia, con la finalidad de que su acogida no sea tensionante y se procure
proseguir con el desarrollo fisico y mental,

Debido a la teusion que causa la hospitalizacion en los ninos, los hospitales crean un
espacto donde se tes permite ta tibre expresion de sus sentimientos; se utiliza la tevapia

de juego para tal tin,

‘: I cfr. SCHAEFER, Charles. ¢t al, Manual de terapia de jucpo..p.t93
VT ibidem.p 194




[L3 Terapia de jucgo en ninos hospitalizados.

No se ha podido desarrollar una definicion exacta y bien delimitada del jucgo.

La definicion que se utiliza mas es e elaborada por Evikson, que afivima, "(..) ¢l juego es
una funcion del yo, un inlento por sincronizar los procesos corporales y sociales con el
si mismo"#8  En esta perspectiva ayuda al nifio a construir su autoconcepto, a la vez
que, le sirve de wmedio para establecer rvelaciones sociales con los demds y tener
conciencta de lo que sucede en ¢f ambiente que le rodea.

Tradicionalmente se piensa que el juego es el prepavativo para el trabajo.

Sea la definicion gque se utilice, tndas las definiciones de la conducta de juego poseen los
siguientes elementos comunes:

+ Placentero,

+ Intrinsecamente completo.

+ Motivante intrinsecamente.

4 No es instrumental.

+ No ocurre en siluaciones nuevas o de femor 239

Cuando se juega, el nifio obtiene alegria o gusto, por ¢so es placeniero. Intrinsecamente
completo y motivamente, porque no necesita ser reconpensado externamente, ni
necesita de estimulos externos que lo Heven a jugar. No es inshumental, porque es un
fin en si mismo. No ocurre en situaciones nuevas o de temor, porque el nifio pierde su
seguridad y confianza personal, cuando éstas se recuperan el nifio por iniciativa propia
regresa af juego,

En las terapias psicounaliticas, estructuradas y de relaciones, el juego tiene una funcion
de comunicacion (por medio del juego expresan sus frastornos emocionales, sus miedos,

conflictos, elc.).

¥ bidem. p 2

™ oft. ibidem. .23
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La terapia tradicional utitiza al juego como medio de promocion de desarrollo.

Las terapias conductistas emplean el juego para introduciy conductas deseadas.

Las terapias centradas en el cliente, tienden a resolver el desequilibrio catre el nino y su
ambiente para facilitar el crecimiento natural,

Csikszentmihalyi introduce el concepto de "fluir” relaciondndolo con el juego. "I1 tluir
(...) incluye centrar la atencién donde la accion y conciencia se funden y ua pérdida de
autoconciencia en el sentido de que el nifo presta mds atencion a fa tarea que a su
propio estado corporal”# Este conceplo es de gran aportacion si cansideramos a los
nitos que padcceh una enfermedad, mediante el juego aungue sea momentancamente

se pueden olvidar de su malestar corporal y recrearse con el juego.

HL3. 1 Fundamentacion de la terapia de juego en ninos hospitalizados.

Los motivos por los cuales, se establecio una terapia de juego dentro de los hospitales,
son los siguientes:

* "Bl nino necesita una oportunidad de expresar sus sentimientos y obtener una
comprension mas clara"21 El niflo puede presentar dificultad para expresar sus
sentimientos y veprimirlos, pero necestta de exterjorizarios. Podria suceder que por
falta de coufianza en una persona adulta comprensiva no lo haga y el juego servira para
destapar y dejar aflorar tales sentimientos,

A través de la comunicacion que se tenga con el lerapeuta, se pueden disminuir
ansiedades o angustias.  De la salud mental depende en gran medida la salud fisica.

* L1 aislamiento social aumenta la postura defensiva impidiendo la adaptacion” .2+ El

salon de juegos proporciona seguridad y confianza, con lo que, se facilita la adaptacion
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del nifio al hospital.  Si le tiene confianza al ferapeuta, ¢ste puede representar el pueate
vinculacdor entre su retraimiento y ka adaptacion a su nuevo ambiente,

"Una de las principales caracteristicas de la terapia de juego es la importancia que se le
da al desarrotlo de la confianza” #+

El nifio necesita afirmar sus relaciones en dos sentidos: nifio-adulto y nifo-nino. Nifio-
adulto respalda las relaciones con sus padres, el grupo sanitario, el tanatologo, el
pedagogo, y el mismo terapeuta. Nino-nifio fomenta las relaciones con los compafieros
de cama, de drea o de piso, con los cuales, comtimmente se encuentra en el saldn de
juego o en las actividades recreativas.

* "El salon de juegos en si hace hincapié en la salud a través de la actividad, libertad de
seleccion, movilidad y espacio.” #14

Esto se traduce, en que la terapia de juego permite hacer todo lo gue Ia hospitalizacion
de entrada imposibitita.  Le da al nifio la posibilidad de recobrar su autonomis, su
libertad y movilidad propia, asi como un espacio donde puede ser é mismo.

El salon de juegos permite en cierta medida, recuperar una normalidad en el desarrollo.
' "Los programas de juego tienen el potencial para ayudar a la familias"24
Potencialmente, porque la terapia de juego va dirigida principalmente al nitio, pero al
ayudar al nifio se ayuda a la familia. Los familiares se sienten mejor, cuando saben que
su familiar mediante la terapia estd obteniendo bienestar (disminuyen miedos,
ansiedades, comportamientos agresivos, aislamiento, etc.).

*"(...) Todas las drveas del desarrollo parecen estar influidas por el juego (...)."#4 Al jugar
se involucra la totalidad del ser, es decir, las esferas: corporal, psicoldgica, social,

psicomotricidad fina y gruesa, etc,

Y idem
W ibidem..p.197

s
idem.
v

0 idem.
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11.3.2 Funciones de la terapia de fueso.

Las funciones de Ta terapia de juego se dividen en cuatro dreas principalmente:

+ Biologicas.

+ Intrapersonales.

+ Interpersonales.

+ Socioculturales =7

BIOLOGICAS: Se enfoca al aprendizaje de habilidades, a Ia relajucion y liberacion de
energia excesiva, por titimo, a la estimulacion cinestética -movintiento- y ejercicios.
INTRAPERSONALES: Son funciones ue van dirigidas hacia el interior del nifo.
Engloban el doninio de situaciones, la exploracion en su medio, el desarrollo de fa
comprension de las funciones de la mente, el cuerpo y el mundo, el desarvollo
cognoscitivo, el dominio de conflictos y la satisfaccion de deseos.

INTERPERSONALLS: Se dirigen a las relaciones con otras personas,

Contemplan el desarrollo de habilidades sociales y ta individuacion.
SOCIOCULTURALES: Se encaminan a la adopeion de los patrones socioculturales de la

soctedad en que se desenvuelve,

T of ibideny. p4
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HE3.3 Aspectos contfemplativos de ki tegapid de juego en nitos Hospitalizados.

En el empleo de una ferapia de juego se deben de tener en cuenta los sigiientes
aspeetos:

a. El salon de juegos.

b. Bl uso del saldn de juegos.

¢. I personal que lleva a cabo la terapia.

d. Tipo de intervencion en el juego.

a. El saldn de juegos.

la primera condicion que se requiere es que sea accesible**® para que el nino pueda
acudir a ¢ cuando lo desee, no solamente en un horario limitado; pues, si se supone que
es un lugar donde puede ser libre, que tan libre puede ser si empezando por el horatio
se coarta la libertad.

No debe ser un lugar que aisle al nino de 1a institucion hospitalaria. > Pues su finalidad
1o es proteger al nifio de su situacion sino justamente lo contrario, que se enfrente cont
ella, para levarlo a la adaptacion.

Como saldén de juego, puede disponerse un cuarto completo, o sdlo una seccion de éste,
o una carreta de juego2® depende de los recursos y el espacto de cada hospital.  la
ventaja de lu carveta de juego consiste en la movilidad y posibilidad de ir 4 cada cuarto;
en caso de los nifios que no poseen movimiento independiente, es ideal, pues, en lugar
de ser ayudado para ir al salon, este altimo puede llegar de manera portatil hasta su
cama sin necestdad de moverse.

"Deben considerarse cuidadosamente os juguetes que se utilizardn en el saidn de jucgos

"1

(..), 10s jugiretes dictan Ja naturaleza y alcance del juego” 23 Lo gue se pretende con la
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terapia de juego es que el nino exprese sus sentimientos reprimidos o fantasias, que le
dificultan la adaptacion a su enfermedad y al hospital, la ayuda a manejar su sitaacion
positivamente, Para lograr tal objetivo, entre ef material de juego debe encontrarse -
ademis de juguetes comunes- instrainental hospitalavio de jugnete (evingas, batas
blancas, estetoscopivs, bolsas de suero, ete) para que, mediante la manipulacion de
éstos en el juego, se descubran sentimientos escondidos. Un recurso que resulta muy
eficaz pava lograt esto, son las marionetas.

b. El uso del salon de juegos.

Existen dos opiniones sobre este aspecto:

* Pernuitiv la disponibilidad del salon durante todo el dia.

* Establecimiento de horarios fijos para las sesiones 2™

Depende de la posibilidad de tener siemipre un terapeuta disponible, ¢s que sea mis
viable una opcidn o la otva, Pero si es posible tener personal ferapéutico de planta, se
abogaria por la primera -dispontibilidad de un salon para juegos sin un horario rigido-,
debido a4 que se considera al juego como medio facilitador y adaptador de su situacion
en aras de lograr un desarrollo normal detro de 1o posible y el juego es una conducta
natural y nortnal en el nino que se debe respetar,

¢. Bl personal que Heva al cabo la terapia.

No todas las personas conocen la finalidad y metodologia de la terapia de juego; se
necesita que las personas que Heven al cabo la terapia de juego conozean estas talantes
¥ 1to s0fo es0, sino que cuenten con el iempo necesario para hacerlo.

Es poco recomendable que las enfermeras y las voluntarias, sean las que impartan la

tevapia de juego debido a que las primeras cnando tienen mucho teabajo, es la primera

7 el abide.,p. 200
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actividad que descuidan, y las segundas, no poseen la disponibilidad de tiempo para
hacerlo.

"Es de gran importancia la constancia y la consistencia del personal para obtener ¢l
desarrolio de relaciones de confianza, la columna vertebral de un programa de juego
exitoso" 25

Para que un nino le tenga confianza ¢ una persona adulta se requiere de que lt vea
continuamente y ésia le dedique cierto tiempo exclusivamente a él, esto es, que el nino
sienta gue el tevapeuta tiene interés en ély que puede contarle cualquier cosa con la
segurtdad de ser atendido.

“El trabajo de un director de un saldn de juegos debe ser de tiempo completo,” 25 Para
que el niio sepa que en cualquier momento que necesite de alguien con quien platicar,
con seguridad ahi va a estar el tevapeuta esperandofo. Si el nifio en varias ocasiones en
busqueda de la persona en guien confiar recibe ausencia, va a perder el interés y no
volverd a buscarla,

"(...) Que todo ef personal pase cierto tiempo en el salon de juegos y participe en las
actividades de juego." *3% Lo que colabora en gran medida a que tos avances logrados en
el saldn de juego se reconozean y promuevan. Al estar muchns personas de distintas
profestones en contacto con el nifo, se requiere de que todas tengan conocimiento de la

terapia, para que, en caso de ausencia del terapeuta, puedan ayudar al nifio cn el salon

de juegos.




d, Tipo de intervencion en el juego.

Existen diferentes tipos de juego segun sea la modalidad de tervencion gue tiene ¢l
juego:

* Juego basado en la edad del nino,

* Juego grupal - juego individual,

* Juego estructurado - no estructurado.

Juego basado en fa edad del nfio: "Los nios de ocho anos hasta la pubertad se
preocupan del dominio de las relaciones con sus semejantes. Cuando existen problemas
cronicos o mortules, eltos tendrdn que comprender la muerte" % Se preguntan por lus
causas de su enfermedad, exigen explicaciones detalladas de o que les va a suceder, se
relacionan con el grupo sanitarto y con los otros ninos del hospital, son participativos en
las actividades que se organizan, ete.  Deben comprender la muerte para poder
afrontarla,

Jueso goupal - juego individuat La terapia individual puede ser mas valiosa para ninos
que han temdo dificultades emocionales antes o al Hlegar al hospital v para los que
presentan una hospitalizacion  prolongada 7 Para los niios enfermos cronicos,
incurables o con una enfermedad terminal y progresiva, se recomienda la terapia de
Juego individual para desarrollar la relacion de confianza necesaria con el objetivo de
hacer disminuir y si es posible, desaparecer las dificultades emocionales.

Aunque para seguiv fomentando la cualidad social del nifo en esta edad, se
recomendaria una texapia grupal alterna a la individual.

Juego estriciurado - no estructiado. B no estructurado se utiliza para la busqueda,

descripeion y/o reflexion y el estructurado como modelo de desarrollo de aprendizaje y
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conductual 2% Bl juego no estructurado se uliliza para manejar los conflictos
emoctonales y el juego estructutado ayuda a enseitatle nuevos significados o para
cambiar conductas negativas cu el nitio,

Al woribundo le puede resultar dilicil la p‘rcscncia de la muerte si talta una persont que
lo aprecie y apove, a quien expresarle lo que piensa ¢ imagina sobre su muerte sin que
le conteste mentias o evasivas.®™ A veces no es tanto que del hecho de ignotar ta
wuerte dependa su aceptacton, sino del no encontrar 4 la persona indicada que le ayude
a hacerlo.

A pesar de toda la terapia y ayuda que se le pueda brindar al nifto en su proceso de
muerte, ¢l mismo debe de comprenderla y tanuliavizarse con ella, lo que harvd

dependiendo su edad.

HL4 Una realidad engguitica: l4 nuerte.

Existe en el ser humano contempordneo una tendencia a negar la muerte, a evadirla o a
no aceptarla en la propia persona. Debido a que en "en grandes sectores de la poblacion
del mundo [a téenica ha sustituido a la providencia y el secularismo ha destruido €..) la
inmortalidad personal.” 20

El que la gente haga de la ciencia una veligion ha hecho que el avance tecnoldgico de
un paso adelante y el ser humano uno atrds, esto es, caiga en un vacio existencial pues
no ve nada mds alld de la materia y cuando ésta se acaba, después no hay NADA. Con
esto se pierde todo sentido de trascendencia humana -inmortalidad de la persona-, de
creer en una vida mds alld que la terrenal. Asevera Osler, "(..) Muchos mueren como

nacieron, es decir, sin darse cuenta.” 261

258

¢fr. ibidem
 ¢fr GONZALEZ-SIMANCAS, José Luis. ¢l al. gp cit. p 387388
““DE LA FUENTE, Ramon. op cit p.209

* apud.idem.
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En el trasfondo de esa negacion ante la muerte, existe un temor real ante ella, Aunque
no toda fa gente fe teme (depende de la cultura y de las creencias religiosas), aquulha
que le tente no ha Henado su vida de sentido y por ende, a 1a muerte tampoco.

"(...) Se observa en algunas sociedades avanzadas una tendencia a actuar como si lt
wmuerte no existiera." 252 A nadie le gusta hablar, escribir o leer sobe ella. Cuando una
persona muere, se fe ¢ncarga a la agencia funeracia para que lo preparen, en vez de que
la familia lo banie y lo vista antes de colocario en el féretro. Actualmente la velacion se
lleva a cabo en una agencia funeraria en fugar de realizarse en la propia casa. Al dejav
todas estas acciones en manos de personas que obtienen un lucro por hacerlo, se
obstaculiza el proceso de duclo; mientras se estd preparando o velando en un clina
familiar se facilita la separacion y son momentos que se pueden aprovechar para la
despedida final.

Los nifios en la actualidad reciben mucha informacion sobre los muertos, pero saben
muy poco acerea de la muerte, 253 Debido al acceso fiicil de informacion que posee un
ninto por medio de los diferentes medios masivos (television, revistas, ibros, radio, etc.)
y a la falta de sensibilizacion de éstos ¢n cuanto a la elaboracion y programacion de los
programas; el ntino puede percibir la existencia de la muerte. Incluso los programas
hechos para nifios demuestran violencia, enfermedad, vobo, peleas y mucrtes.

EF hecho de que el nino tenga conocimiento de estos sucesos sin la explicacion o la
preparacion debida, pueden genevar en él miedos, angustias o ansiedades innecesarias.
Por todo esto, se necesita conocer 1a manera cémo los ninos van formandose el concepto

de muerte y el modo de explicarles dicho suceso.

% ibidem. p210
Y et GONZALEZ-SIMANCAS. José Luis. ct al.op.oit. . 348



Es necesario que los adultos les expliquen a Jos nifios to concerniente a la muerte. Segan
sea el concepto gue los padres y educadores tengan sobre la muerte y su actitud ante

ellit, vt a ser como la van a enseniar a sus hijos y educandos,

l 4.1 Acepcidn y conceptualizacion de la muerte.

Dependiendo del punto de vista (médico, legal, teoldgico, social, ete.) que se le de a fa
muerte puede poseer muchas acepeiones,

Biologicamente, la muerte es "(.) la interrupeion de fa renovacion continua de las
células de los tejidos". 264

Desde este punto de vista se moriria y se reencarnaria constanfemente, porque a o
largo de toda la vida se mueren y se renuevan células de los tejidos.

Médicamente, la muerte es "(...) el cese de la funcion del organismo como un todo, sin
esperanza de recupetacion”. 25 En esta definicion solamente entte en juego el aspecto
corporal de la persona y se deja en el aire al aspecto espiritual.

Teologicamente, 1a muerte "(.) es el paso de un estado provisional a un estado
definitivo del ser humano (..)"2% Fsta definjcion se refiere a que su vida terrestre es
provisional y lu vida que viene después de ésta, es eternia. Pero en ningiin wontento se
contempla el cuerpo en estd definicion.

Para conceptualizar a la muerte de una manera integral, se debe de contemplar al
hombre en su totalidad de ser humano corporeo, inteligente, con voluntad propia y
libertad, que mientras viva en el mundo material que conocemos estardn en armonia,

pero que al morir habrd una separacion de cuerpo y alina,

j"‘ DE LA FUENTE, Ramén.,op.¢il.,p 208
""“ MONGE, Miguet Angel,op.cit..p. 147
* pidem p 164
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En este estudio se entiende por muerte la escision de cuerpo y alma, el rompimiento de
¢sa union o armonia que produce el cese de las funciones biologicas al mismo tiempo

que deja pasar a la espivitualidad a un estado s perfecto.

4.2 Qué entiende el niro normal por muerte y su wtilidad en el que padece una
enteriedad ferminal,

Los ninos en siglos pasados estaban incluidos en muchos aspectos de la vida y la muerte.
Los hemnanos y parviente nacian y morian en casa, la muerte cra parte de las
experiencias de un ninop.267

Actualmente a los nifios se les protege demasiado, dejandolos al margen de toda
situacion dolorosa, manteniendo su "infancia feliz'. En realidad lo que se propicia es
una madurez infeliz, debido a que sc le priva de una de las situaciones mas rica en
potencial de crecimiento (enfrentarse con el dolor).

Ademas del concepto natural que se va formando el nifo, influyen sobre manera las
experiencias que vaya teniendo a lo largo de su vida, para que llegado ¢l momento no le
tema a la muerte y la llene de sentido.

La razén que los nifios dan a la existencia de la muerte se ve influida por factores
sociales, culturales, educativos, religiosos y madurativos.

Los nifios menores de cinco afios contemplan la muerte como un estado momentineo,*
Debido a las cavacteristicas del nifto menor de cinco afios (egocentrista, subjetivo, no
tiene nocion det tiempo ni de irreversibilidad, no distingue entre lo animado y 1o no
animado, etc), no puede entender de manera real a la muerte. Fiensa que cuando un

ser vivo uete, en cualquier momento puede vegresar a la vida, porque es como estar

f’ ofr, ZAHLER, Olle Jane.,op.cit. p.1
¥ cfr SHERR, Lorratne., Agonia, muente v duclo.p.125



dormido o frse & un vigje largo. Puede incluso desear ka muerte no en cuanto tal, sino
como un medio de no ver por un rato a la persona a quien por ello se la desea muerta.

A pesar de que la permanencia de la muerte aparece graduablmente, puede ser
comprendida totalmente por los nifos ¢n edad escolar? Ll nifio en esta edad tiene
nocion del tiempo, busca la explicacion a todo cuanto sucede o su alrededor, hace
deducciones con lus que se explica un hecho total y busca comprender 1a razon de todo
lo que le rodea; con esto comprende perfectamente que cnando un ser vivo muere es
para siecmpre.

En todas las conceptualizaciones de muerte intervienen tres ideas fundamentales: la
universalidad, 1a irrevocabilidad y la cesacion de los procescs corporales.2’® Antes de
comprender lo que es la muerte es necesario haber comprendido éstas tres ideas.

La universalidad es necesaria para comprender los términos abstractos, como lo son la
religidn, Dios, 1a vivencia de la muerte, etc. la irrevocabilidad es itil para detectar los
hechos inevitables que una vez que suceden no se puede hacer nada al respecto, de los
que si lo son. El entendimienlo del deceso de los procesos corporales es apropiado para
comprender la muerte bioldgica, la cual, no implica el deceso del espirvitu.

A continuacion se expone la evolucion del concepto de muerte de tos 6 a los 10 anos de
edad.

+ A los seis afos de edad:

le preocupa que la madre se muera y lo deje solo. Relaciona a el asesinato, la
enfermedad, los hospitales y las personas mayores, a la muerte. La muerte es resultado
de la agresion y del matar.

Se turba con dibujos o lecturas de ninos o animales muertos o muriéndose. No cree que

¢l mismo va a morir. 27!

7 ofr, ZAHLER, Olle Janc. op.cit. p.16

0 cfr, GONZALEZ-SIMANCAS, José Luis. ¢t al,,op.cit. p398
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El nino en esta edad sigue siendo [3bil ¢ impulsivo, empieza a controlar sus emociones
pero en ocastontes lo siguen controlando. e tere mds a la manera de morir que a ta
propia muerte, pues lo que mids e preocupa es no ver a su madree, Contempla a la
muerte como una caracteristic propia de los adultos o los asesinatos o enfermedades,
por eso le afecta tanto cuando es de un nifo o de un animal. En el caso de que ¢l sea el
enfermy, puede Hegar a comprender ka muerte pues la velaciona con la enfermedad.

+ A los siete aitos de edad:

Tiene un marcado interés en las causas de la muerte, por los velortos y funerales y en
visitar cementerios, piensa gue los viejos nuteren primero, cnipicza a considerar que ¢l
misimo puede morir. 27

En ¢l infante enfermo se necesita aprovechar ese inferés marcado sobre la muerte para
explicarle el origen de su enfermedad, el curso de su enfermedad, lo que se le va a
hacer en el hospital o donde se le esté atendiendo; en general, el por qué de todo lo que
le estd sucediendo y fe va a suceder. El nino estd necesitado de saberlo y si no se le
comunica, ¢l mismo puede hacer sus especnlaciones - probablemente ervoneas -,

Es el momento para explicarle la funcién de los velorios v funerales (simbolos de
despedida y apoyo moral a los sobrevivientes), asi como, del dolor que se sufre,

+ A los ocho anos de edad:

Aparece el interés por saber lo que pasa después de la muette, empieza a relacionar la
muerte no solo con el hombre sino con olros seres, sabe que comprende mejor, puede
aceptar que todas las personas mueren, incluyéndose ¢ mismo 47

Si el enfermo pregunta por lo que sucede fuego de marir, es por que su pensanicento

empieza a comprender lo abstracto. Es tiempo ideal para explicar segun la fo veligios:,

: ¢fr,GESSELL. Amold., The child from 51010, p.426-427 (rad Shidue Valenzaela Hirata)
‘ cir.ibidenc. p.247
et ident,
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sobre sus creencias de la vida después de la muerte, de It inmortalidad det atma y de
Dios. Se acrecienta su autoconciencia, 1o que permite una madurez mayor en el nifo
para comprender cosas que antes se le hacian difusas, como el hecho de que ¢l también
wmorira, asi como, todos los seres vivos.

+ A la edad de 9 anos:

La muerte se relaciona con procesos bialdgicos o 1ogicos, contempla de lleno a la
muerte, acepta realistamente que algitn dia va a morir 27

Ll nino enfermo suele preguntar los sintomas y signos de su enfermedad, desea saber lo
dque le sucede al cuerpo cuando estd murtendo o esti muerto. Requiere de una
explicacion ldgica de la muerte, esto es, mas rveal. Al aceptar que ¢l también puede
morir y de hecho va a moir, es imprescindible ayudarto a4 que encuentre un por qué y
un para qué, de la muerte. Proporcionarle una vision de la muerte como algo natural,

+ A la edad de 10 anos:

Se le explican los hechos tal cual suceden 2’3 El nifo enfermo ya esta en condiciones de
ver a la muerte como la ve un adulto: a todos le sucede (universal), es trreversible,
irremediable ¢ inevitable, permanente (no temporal) y que afecta a todo el organismo

(no funcional).

4.3 Explicacion del significado de muerie a un nifio,

"Al nifio que se le proporciona informacion real adecuada a su edad, al que se le
permite expresar sus sentimientos en relacion a la informacion adquirida, y al que se le
permite participar socialmente en los eventos relativos a la pérdida, Hlega a estar mejor

equipado pava mancejar futuras pérdidas."27

et idem
S ofr. idem.
7 SHERR, Lorraines. gp.cit.p. 127
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Todo lo cual entra en el proceso de explicacion sobre Ia muerte a un nifo,

No basta con explicar algo para entenderlo totalmente, hace falta vivirlo o
experimentario para realmente comprendetlo,

Ademis de que al nifio se le proporcione la informacion adecuada y suficiente para ir
satisficiendo sus preguntas en este tema, es necesario que se le permita expresar lo que
siente para saber si realniente ha comprendido 1o que se le ha dicho y de qué manera lo
ha tomado (realistica, fantdstica, atroz o positivamente).

El nifio en esta edad sigue teniendo la necesidad en cierta manera de tener contacto
material con lo que esta haciendo o aprendiendo, por lo que es muy importante que se
le deje participar en velorios o sepelios de lal manera que viva concretamente lo que se
le esta explicando sobre la muerte.

Con todo esto se fortalecera la conceptualizacion natural de la muerte y el perderle el
miedo o el vivir negandola.

El nifio y sobre todo et que padece una enfermedad, debe saber y sentir quc 1o se le esta
mintiendo ni escondiendo cosas, siendo ello la base para una buena disposicion ante cl
aprendizaje de situaciones que afectan a la totalidad del ser humano,

No existe una formula aplicable a todos para explicarle la muerte 1 un nifio pues
depende de su madurez, necesidades, inquietudes y fantasfas pero existen cosas que
jawds se deben de decir y ofras que el decirlas pueden ser de ayuda.

A, Las cosas que no se les deben de decir cuando se explica la muerte:

! Morir es igual a dormir,

* Que una persona cuando muere no estd realmente muetta,

* Cuando se muere Dios se lleva 4 [as personas o que personas se van a vivir con EL277

7 ¢fr. DODD, Robert..op.cit..p.25-28
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Si se le dice que esta durmiendo o que no estd muerta en realidad, tendrd miedo de
dormivse al pensar que se puede morir o se le dan falsas esperanzas de que al dia
siguiente la persona muerla se despierte y se refina otra vez con ¢l

Cuando se le dice que se las lleva Dios, puede descargar su ira contra éste y pensav que
es un ser malo e injusto.

O si se afirma que se van a vivir con Dios, se puede sentir abandonado y culpabilidad,
B. Lo que se les puede decir acerca de fa muerte:

* Que la muerte es inevitable,

* Jesus salva a la persona que muere (sic.) o el dios en el que se cree.

* Que es normal extrafiar al finado.

* Decitle cosas que son dificiles de decir.27

Explicarle que nadie desearia morir, pero que es algo de lo que nadie esta excento, no
depende de nosotros mismos decidir morirnos o no.

Si el nifo es catdlico, explicarle el pecado original, la rvesurreccion de Jesits para
salvarnos y el cielo. Si el nifio y su familia no son catélicos, entonces, explicarle de
acuerdo a su creencia religiosa el sentido de la nuerte. No explicarle que se las lleva
Dios, como si Este fuera un ladron, sino que por un acto de amor cuando se muere
existe la posibilidad de estar con Fl.

Contarle acerca de los sentimientos naturales que se tienen cuando alguien muere o va
a morir, pars que pueda entender mejor 1o que él mismo siente en tales situaciones.
Aunque sea dificil, es importante explicarle con apego a la realidad y claramente sin
introducitle algiin temor lo que la muerte implica.

la base de una buena explicacion se centra en torno a la verdad, sencillez, clavidad,

interés por el nifno, darle hibertad de expresion, comprenderlo y ser sinceros con él,

™ gfv ibidem. p 31-34
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Si se le dice que estd durmiendo o que no estd muerta en realidad, tendrd miedo de
dormirse al pensar que se puede morir o se le dan falsas esperanzas de que al dia
siguiente la persona muerta se despierte y se relina otra vez con ¢l

Cuando se le dice que se s fleva Dios, puede descargar su iva contra éste y pensar gue
es un ser walo e injusto.

O si se afirma que se van a vivir con Dios, se puede sentir abandonado y culpabilidad.

B. Lo que se les puede decir acerca de la muerte:

* Que la muerte es inevitable,

* Jesus salva a la persona gute muere (sic) o el dios en el que se cree.

* Qute es normal extraiiar al finado.

* Decirle cosas que son dificiles de decir.28

Explicarle que nadie desearia morir, pero que es algo de lo que nadie estd excento, no
depende de nosotros mismos decidir morirmos o no.

Si el nino es catolico, explicarle el pecado original, la vesurreccion de Jesis para
salvarnos y el cielo. Si el nifo y su tamilia no son catélicos, entonces, explicarle de
acuerdo a su creencia religiosa el sentido de la muerte, No explicarle que se las lleva
Dios, como si Este fuera un ladron, sino que por un acto de amot cuando se muere
existe 1a posibilidad de estar con El,

Contarle acerca de los sentimientos naturales que se tienen cuando alguien muere o va
a morir, para que pueda entender mejor lo que ¢l mismo siente en tales situaciones.
Aundue sea difieil, es inportante explicarte con apego a la realidad y claramente sin
introducirle algun temor fo que la muerte implica.

La base de una buena explicacion se centra en torno a la verdad, senciflez, clartdad,

interés por el nifio, darle libertad de expresion, camprenderlay ser sinceros con él.

¥ ofr. didem. p. 3134
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L5 Fducacion del intante para ol dolor y by mucrte.

Actuahuente debido a la sociedad que le guarda culto a la ciencia y a la tecnologia, se
ha Jdescuidado -eutre otros aspectos- un punto esencial en toda formacion humana: una
adecuada preparacion para encanzar y aprovechar como fuente de crecimiento
persoual al dolor y a la muerte, dos reatidades inefudibles pero paraddjicamente
saslayantes por el género humano.  Con o cual, se advierte una urgencia en educar
desde pequeiios para el dolor y para fa muerte, para lo que es pertinente empezar por

definir educacion.

LG La esencia de i formacion hnmana: educacion,

La educacion es el objeto de estudio de la pedagogia, que comimmente posee un
concepto impreciso.

De manera vuigar o cotidianamente se entiende por educacion:

- Como sindnimo de instruccion, es decir, al mero hecho de transmitiv conocimientos,
restringiéndola al aula escolar.

- Como sindnimo de buenos modales o normas de urbanidad.

Pero el concepto de educacion va wmas alld del puro acto de transmitir conocimientos o
de comportase bien ante la sociedad: engloba a la persona ntisma en los mas intimo que
posee de si.

ara entender con mayor precision el término educacion se hard referencia a su

definicion etimologica,

HLE 11 Detineion etitmoligicn de edineacion.

La palabra educacion se apaya en fos verbos latinos de educarey edicer,



133

Fducare significa criar, alimentar o nutric ™ En este aspecto la educacion se enfoca a la
cusenanza, a transmitir o alimentar al alunno conoctmientos, es donde ticne tugar La
instruccion, que ¢s solamente nna parte mds no agota 4 la edueacion.

Fducare también signitica conduciy de un estado a otro estado. 28 Se¢ da una diveccion a
lo que se realiza, se lleva al individuo de una situacion a otra (de la ignorancia al
conocimiento, de la imperteccion a la perteccion). Se fija una meta y se conduce a la
persona a dicha meta.

Fducere equivale a sacar de, extraer. Se refiere a actualizar lo que potencialmente esti
en ¢l hombre 280 Esto hace referencia i 1o mds intimo del hombre lo que lo hace ser
ftnico ¢ irvepetible, pues se busca poner en actividad todas las posibilidades con las que
nace la persona. Posibilidades que posee en virtud de su inteligencia, voluntad,
libertad, afectividad, aptitudes y demas, que se posecn al nacer pero a las que hace falta
ser estimuladas para que se desenvuelvan y sean uttlizadas por la persona misma,

Una educacion conpleta serd la fusion de los dos verbos latinos: integra el transmitir
conocimientos o llevar a la persona de un estado a otro, con el extraer las
potenctalidades o estimular el desarrollo de cada persona.

los sujetos que llevan al cabo una accion educativa son: educador y educando,
entendiéndose por el primero la persona que educa y por el segundo, la persona que
recibe la educacion.

Una educacion real abarca ambos verbos latinos y su centro de accion siempre debe de
ser el educando y no el educador, este ultimo es solamente una ayuda pero si el
educando no quiere ser ayudado, la iniciativa de servicio del educador queda anulada y

sin efecto alguno.

¥ ¢fr OTERQ, Oliveros. [
™ ofr PLANCHARD., Emile,




Al conocer las caracteristicas de la persona humana (vid supra.,p.43), se sabe que ésta
es principio y agente de sus acciones, por lo que, "(.) su perfeccion depende
fundamentalmente de ella misnn, el actor y protagonista de fa educacion es el propio
howmbre que se educa” =82

Por 1o tanto, una educacion aungue sea ¢in un principio heteroeducacion (estimulada
por el educador y Tlevada a cabo en una accron conjunta de educador-educando), tiende
esencialmente a una antoeducacion (estimulada y ejecutada por el mismo educando),
pues en esencia lo que se busca es el desenvolvimiento o perfeccionamiento de la
persona, esto es, formar su personalidad y a la que mis le debe de interesar esto, es a la
persona misma,

De acuerdo a Victor Garcin Hoz, la educacidn es (...) perfeccionamiento intencional de
las potencias especificamente hunanas” 284

Dentro de las caracteristicas de la persona humana se encuentra que es un ser meabado

¢ inacabable y finito, (vid supra.,p.45 ), que eva a la idea de completar o perfeccionar
algo incompleto dentro de un lapso de tiempo (desde el nacimiento liasta la muerte, por
es0 una persona mientras tenga vida es educable, susceptible de perfeccionarse, lo que
incluye a los que padecen una enfermedad terminal).

La educacion tiene lugar en el ser ya existente, su funcion no es crear un ser sino de
formar nuevos modos de ser.28 La educacion va formando en el Tombre nuevas formas
de ser, esto s, va desarrollando las posibilidades con las que nace una persona, no crea
unas posibilidades nuevas sino que explota o completa las que ya posee la persona

desde que nace, por esto, la educacion es un perfeccionamiento,

¥ PALACIOS. Leopoldo-Eulogio. op.cit.p..132

™ GARCIA HOZ, Vicior. Principios de Pedagogia Sistem
el bigem. p. 1y




La idea de perfeccionamiento conlleva la de mejoramiento, st la nueva forma de ser
adguirida por la persona no la hace mejor persond sino que la lleva a fa degradacion, no
se puede aludir de educacion pues ella necesariamente implica perteccionamiento. Pov
esta razdn no es correcto referirse a una mala educacion pues toda educacion es buena,
en este caso hay una talta o ausencia de educacion.

Al apuntar hacia la perfeccton implicitamente se hace de igual manera a la plenttud del
ser humano, al bien, a la formacion, al fin, a la evolucion de facultades y a la
realizacton del orden 289

Todo aquetlo que ayude a la persona a realizar, formar y desarrollar sus posibilidades
personales; que coutribuya a buscar, encontrar y vivir la verdad, el bien y le belleza
(valores), y la Heven a vivir segtin el orden que le ha sido dado -humanamente- y con
plenitud, es perteccion -la finalidad de la educacion-,

En la educacion intervienen distintos factores como lo son el ambiente, la cultura, las
costumbtes, los medios masivos de comunicacion, la escuela, la familia, los amigos, ete.,
de entre los cuales no todos son influencias positivas o formativas. Si mediante la
educacion se busca el perfeccionamiento de la persona humana, "(...) es una influencia
directa, intencional, sobre {a conducta del ser a educar'®® Intencional es el deseo
deliberaclo o {a voluntad de hacer algo, esto es, una accion consciente y continuada
hasta lograr la meta deseada; asi se comporta la educacion al divigirse a la perfeccion de
la persona,

Para que una influencia tenga valor educativo debe poseer las siguientes condiciones:

* Dirigirse a la totalidad del hombre, con ningun otro fin mas que el de enriquecer su
vida,

* Las diferencias entre un individuo a otro y entre una etapa evolutiva a ofra.

% efr. fbidem..p.19-21
 LUZURIAGA., Lorenzo.,0p.cit..p.d4
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*Teaer caricter de permanente, dejar una huella casi indeleble en quien la vecibe,

* Dejar expresar y respetar la personalidad del educatddo, corvigiéndola cuando sea
necesario,

* Atender a las relactones interindividuales y sociales 5

Para quie ung edueacion sea verdadera necesita incliir todos los aspectos de la persond,
es decir, debe ser integral para que realmente haya un perfeccionamiento de la persona
uwisma y st el fin es otro diferente al enviquecimiento de su vida, da lugar a la
manipulacion y no a la educacion.

Una buena educacion es aquella que considera las diferencias personales (cada persona
es finica ¢ irvepetible) y evolutivas (cada edad tiene sus carvacleristicas propias).

La educacion no solamente cabe en los anos escolares, se da a lo largo de toda la
existencia,

Una educacion en principio debe de referirse a la persona individual, procurar una
relacién cont Ja persond misma para que se Conozea y una vez que se posea a st mistia,
pueda proyectarse hacia los demds y entablar relaciones sociales,

La educacion lace atusion a las potencialidades especificamente humanas o superiores
del ttomsbre, esto es, u la inteligencia, voluntad y libertad,  Esto no excluye a las
inferiores o las que se comparten con el animal (instintos, pasiones, apelitos,
sensibilidad), pero se consideran en tanto que se encuentran subordinadas a las
superiores.

Donde existe realimente una educacion es en las tacultades superiores, con las cules s
puede conocer, pensar, retlexionar, querer, querer hacer, elegiv o tender hacia aquello

que la va a ayudar a perfeccionarse y acercarse a su fin (telicidad y si la persona es

M efr ibidem. p44-43
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crevente, Hlegar 4 Dios), mientras que las facultades inferiores son un medio o

instrumento de toda esta actividad.

HLS L2 Conceplo de ediicacion.

Educacion es un proceso de ayuda para el desenvolvimiento de las disposiciones o
posibilidades y para ta superacion de las timitaciones personales, con fa finalidad de
mejorar a la persona integralmente, atendiendo las facultades que lo distinguen de los
demds seres vivos: la inteligencia, 1a voluntad y la libertad.

Se ayuda a Lt persona a ser una persona mas pertecta.

En este trabajo debido a que el sufrimiento, e dolor y It muerte, son personales y cada
persona los vive de modo singular, fa educacion pertinente serd fa educacion especial

personalizada.

5. 1.3 La educacion especial personalizada,

"El autodesarrollo intencional y perfectivo en que consisie la educacion no es solo par:
algunos: es un derecho irrevocable de todas las personas, y por consigniente, con todo
derecho, también de la persona enferma.” 288

Mucho énfasis se ha hecho en que la persona aunque enferma sigue sicndo persond,
por ende, tiene todo el derecho de continwar desarvollandose y perfecciondndose
wmientras posea vida,

Podria pensarse sobre los ténminos de educacion especial personalizada, una posible
redundancia, Lo que aiade la educacion especial personalizada a la mera edncacion
especial es precisamente el cardcter de persona (..)"#a educacion especial es la que
deriva de la pedagogin especial (vid supra.,p.11), en donde ademds de pereibir que cada

¥ GONZALEZ-SIMANCAS, José Luis. ! &
™7 POLAING-LORENTE. Aquitino. et at. £

L.opgit.p.24

ihizadd p.26
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persona posee rasgos diferentes a las olras personas, se agrupar por rasgos diferentes
comunes (sordos, invilidos, mudos, ciegos, enfermos terminales, ete) para dar
educacion homogénea segim el tipo de diferencia especial.

La educacidn especial personalizada, ademds de agrupar por diferencias a las personas,
dentro de cada grupo especial diferencia todavia mds a cada persona con respecto de la
ofra, esto es, personaliza a cada pevsona dentro del grupo especial. Fsta educacion
personalizada considera a cada persona especial como persona en cuanto tal.

"La educacion personalizada o ¢s en la medida en que se realiza en su sujeto que tiene
rdsgos propios, que se siente obligado, comprometido, por sus postbilidades personales y
que, al mismo tiempo, se ennoblece por el hecho mismo de vivir y obrar como
persona"2® Con este tipo de educacion ademas de considerar la situacion de cada
persona, se le valova, respeta y se le da su lugar como tal ~manteniendo su dignidad-,
aceptando su potencial de accion y de crecimiento independientemente de la situacién
en la que se encuentre {enferma mortalmente).

La educacion especial personalizada no es una simple educacion para las diferencias,
sino para la persona, que Heve al obrar consciente, libre y responsable. 2! Su finalidad
principal no se limita a la mera superacion posible de las diferencias, ademas busca el
desarrollo de la persona misma, a que actie dentro de lo factible con la mayor
novmalidad, para que le encuentre un sentido a su existencia y a lo que vealiza,

Con todo lo anterior, se busca que la persona siempre encuentre un aprecio o
significado a lo que le acontece y que lo aproveche para su perteccionamiento personal.
Se alude 4 este tipo de educacion porque la enfermedad y la muerte se viven de manera

diterente en cada persona.

* ibidem.p.27

™ efr. ibidem.p 17
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.52 Aprecracion de by vidka y L nerfe.

E! hombre en cada momento se pregunta por el sentido de lo que hace, te acontece o le
va a suceder, esto equivale a preguntarse el por qué, cf para qué, la valia, la diveceion,
el motivo, la cansa, la finalidad, cte., de todo o que estid a su alrededor y fo que vealiza.
Es necesavio que comprenda al universo que lo rodea y a sn pevsona misma para que
conozea que diveccion tomar y ser congruente en sus actitudes.

El preguntarse por el sentido de la vida y de la muerte, no es exclusivo de las personas
enfermas o que se encuentran en atgun problema, atane a todos os seres humanos e
independientemente de su fe o falta de fe. s cierto que en determinadas situaciones en
las que s¢ sucumbe a la persona entera, como lo es, la enfermedad, cobren mayor
revuelo estos cuestionamientos.

"(..) La vida y la muerte se exigen mutuamente en el ser personal”.2” Solamente mucre
quien vive y quien vive muere, por lo tanto, el sentido de la mterte esta determinado
por el sentido de la vida y la vida se explica por la muerte.

“(...) Quien no tiene un sentido por qué vivir muy dificilmente ha de disponer un
sentido por el que morit"#™ Es muy importante la vision sobre la finalidad que la
persona posea de su vida y su modo de vivir, para que los consagre al morir y tengan
sentido tanto su vida como su muerte. Segin sea la explicacion que se dé sobre el
sentido de la vida sera el modo en que le dé una a la muerle.

No existe un sentido de la vida igual para todos, cada uno tiene wn sentido diferente de
la vida, por que el sentido que se le de a la vida y la muerte, esti banado de las

capacidades, experiencias y aspiraciones propias con las que se pueden dar tal sentido.

fj” BRUGAROLAS MASLLORENZ. Antonio ¢t al..op.cit..p.397
Y ibidem. p 451
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“Toda persona representa algo iinico, cada una de sus situaciones de vida algo singular,
que se produce una sola vez; () que informan de un wodo relativo en cada caso el
deber concreto det hombre," 29

Cada persona es vmica y también lo es su modo de vivir y morir, Bl que cada situacion
de la vida se produzea una sola vez, esto es, que no se repite, indica la temporalidad de
la vida (el hombre es un ser finito) (vid supra,,p.45); que implica no desperdiciar el
tiempo y aprovechar cada situacion que adviene (placentera y/o dolorosa).

Las situaciones que se van presentado, dan a conocer a cada persona su deber ante la
vida personal, por lo tanto, el sentido de la vida o la finalidad de 1a propia existencia, no
se inventa ni se crea, se descubre medtante las vivencias personales.

Se deben discriminar entre la amplia gama de situactones, dquellas que ayudan a
realizar ¢l deber de cada uno ante la propia vida, para lograrlo hay que descubrir los
valores con los que se rige la vidt de cada quien.

Para Viktor Yrankl existen tres tipos de valores que ayudan a descubrir y realizar el
sentido de cada vida:

* Valores creadores.

* Valores vivenciales.

* Valores de actitud,29%

Los primeros hacen referencia al dar, es decir, a los actos de creacion del hombre,
meditante los cuales realiza o aporta algo de si mismo para las demds personas: su
trabajo, la escuela, dibujar, pintar, escribir poesia, ¢tc, Se enriquece tanto al mundo
como a la pevsona misma con los actos propios.

Los segundos apuntan hacia el recibir como lo son: la vida misma, contemplar una

puesta de sol, observar las olas del mar, escuchar ¢l canto de los pajaros, asistir a una

isis y exisicngialisino p.6Y

" ibidem..p.73
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obra teatral, etc. En este tipo de valores se recibe en cada uno, lo bueno y valioso de
quienes realizaron lo que se esti recibiendo.

Los terceros se refieren al modo de vivie persoual, encierran a las actitudes que el
hombre toma ante una imitacion o diticultad de su vida, ante un destino irvemisible.
Los tres tipos de valores sou igualmente hnportantes. Pero se hard un mayor énfasis en
estos (timos, pues son los que mids conciernen a esta wveshigacion; el padecer una
entermedad terminal es una dificultad o limitacion en ef desarrollo normal del nifo y la
muerle es un destino inevitable ab cual tendra que enfrentarse, e tnteresan las actitudes
que tiene el nino ante el dolor y ta muerte.

Jaspers atirma que da muerte es una situacion-limite, es decir, es un acontecimiento
ineludible que ayuda a profundizar la existencia y acerca a la frontera de la
trascendencia. ¢ El profundizar sobre la existencia puede Hevar a enriquecerla o a
sentir un vacio. Tocar la frontera de la trascendencia implica preguntarse por ¢l mas
alla, por lo que hay después de la mucrte y esto converge en el dios que se cree v en lo
que se piensa que hay mas alli de la vida y no necesartamente debe ser un dios, pues
hay quienes no creen en un dios.  Pero en el caso de los que profesan algtn credo
teligioso (catolicismo, budismo, islamismo, judaismo, cristianismo, etc) 1a fe influye en
el sentido que se le de a la vida y a Ia muerte,

La fe tiene una doble funcion, hace mids fuerte al hombre y para quien posea una fe no
hay nada carente de sentido.®7 Para un hombre creyente, todos los cuestionamientos
acerca de su origen, destino, sus actos o acontecimientos que le sobrevienen -entre
otros-, quedan resuelos posttivamente mediante su fe, pov ella encuentra respuestas
que no puede cotttestar lnnmanamteute, Es importante que exista una trascendencia en

la cual se crea, con la gue se le otorgue un sentido a la vida y a la muerte.




En la cotidianidad se encuentran personas que persiguen el placer cowo sindonimo de la
felicidad, y éste -placer- es ef que da sentido a sus vidas.

Afirman que el placer es la meta de las aspiraciones, pero en realidad es consecuencia
de su realizacion.®® Gracias a este pensamiento el hombre no sabe afrontar el dolor o fa
muerte, huye ante ellos; parecen alejarlo del placer o la telicidad.

Ademads se igualan telicidad y placer, siendo que son cosas muy diterentes. La prinera
1o posee relacion directa con las sensaciones del cuerpo y el sequndo mantiene estrecha
relacion con dstas. Se considera como finalidad altima el placer, cuando en realidad
éste es una consecuencia de haber alcanzado alguna meta, mas no debe ser un fin en si
mismo. La felicidad es en realidad la meta de la vida y se obtiene por la realizacion de
las metas personales sin importar Jos obstaculos o sufrimientos por los que se hayan
tenido que pasar para alcanzarlas. telicidad es un engrandecintiento del espivitu, el
cual, se logra a lo largo de la vida propia y en el modo de woriv personal.,

‘El morir de un hombre, sicmipre que se trate de su movir, forma en rigor, parte
sustancial de su vivir y cierra su vida como una totalidad de sentido.” 2 No es
conveniente privar a las personas de enfrentar su propia muerte, pues se Ies resta la
oportunidad de un modo de actuar perfeccionante y le quita sentido a la vida. Cada
persona puede y debe Henar de sentido su vida hasta el altimo momento.

Aungue no se conozca con seguridad el lapso de vida restante pava cada quien, se sabe
que para un entermo tevminal es corto y debe de aprovecharlo. Ya que: "No es la
duracion de una vida humana en el fiempo lo que determina la plenitud de su
sentido.™*% Por esto, no es injusto que un nifo o joven muera -como comtintente se

picnisa-, pues no depende de los aios vividos sino de la manera en como se viven éstos
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mismos, es decir, la intensidad en ¢l vivie, el que una persona llene con plenitud ¢l
sewtido de su existencia,

"(..) Por la grandeza de un instante, se mide, a veces, la grandeza de toda una vida" s
Por pequenias o fusignificantes que parezcan fas actitudes tomadas por la persona ante
la muerte o ef dolor o el sufrimiento, de éstas puede depender el sentido de toda una
vida.

"(...) La vida cobra, en rigor, tanto mayor sentido cuanto mas dificil se haga.” 9 Entre
més dificit sea una existencia mds se valora 1o que se tiene o lo que se pierde, pues se
requiere de un mayor esfuerzo y trabajo para conseguirlo o para dcostumbravse a estar
sin 10 que se tenia. En cambio cuando las cosas se obtienen tacilmente no se valoran ni
se cuidan, pues no cuesta trabajo conseguilas.  Cuando para aleanzar algo se requiere
de un gran esfuerzo y para mantenerlo de un gran compromiso, es cuando se va
descubriendo el sentido de cada situacion y ¢l deber personal hacia cada una, aungue
sea ditici! lograrlo.

Lo que wads ayuda para soportar las dificultades es tener conciencia de una mision por
cumplir.®® En ese momendo aparece un para qué de esas dificultades, en ocasiones
absurdas, y una valorizacion pevsonal en el existir. Las dificultades se deben de ovientar
al desarrolto y crecimiento personal, como una oportunidad de demostrarse lo que se es
capaz de lracer y no como derrotas.

Al saber hacia donde sc dirige 1a vida de cada quien -la mision de cada uno y el sentido
de la vida-, se podrd incitar a la propia personalidad hacia dquetla direccion.

"(...) Sélo en la medida en que el hombre cumpla el sentido se esti rveatizando a si

mismo." %4 Cuando se descubre el sentido de la propia vida y se cumple con él, en ese

" idem,
2 ibidem..p. 109

Rl
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momento la persona hace lo que le corresponde hacer, es decir, se ovdena a su fin con
lo que consigue la realizacion o perfeccion de si mismo. I sentido de la vida es
fundamental para lograr el pleno desarrolio de la persona.

“El sentido de la existencia humana se basa precisamente en su cardcter irreversible,™o3
esto es, la muette. Fl hechio de que sdlo se vive una vez y lo que ya se ha vivido no se
puede cambiar, pero lo que vendrd se puede preparar. Es decir, nunca es tarde para
hacer o terminar algo mientras se viva (pedir perdon, hacer lo que se dejd incompleto,
remediar un agravio, etc.), no se puede cambiar el pasado pero desde el presente se
puede ir esbozando el futuro. No se puede cambiar el hecho de que todos vamos a
morir pero si se puede prepavar la vida para el morir.

Muerte y vida son dos realidades que se sigue una de la otra y son inseparables, Si
existiera vida sin muerte indicaria que la persona es perfecta y no necesita de tener un
tiempo limitado para completar su persona, no existiria prisa alguna por aprovechar el
tiempo y las vivencias, daria lo misino hacer las cosas hoy que manana que el aho que
entra o dentro de cien anos.

Y no es concebible una muerte sin vida, porque no se puede morir sin antes vivit, sélo
muere o que posee vida.

Dependen tanto la una como de {a otra, para lenar de sentido y darle una plenitud a la
existencia humana.

Ademds de la vida y la muerte existen otras situaciones que mueven al ser humano en

su totalidad y lo Hevan a la biisqueda de un sentido, entre las cuales, se destaca el dolor

y el sufrimiento,

 ofr. PEREZ VALERA, Victor. EY hombre y su muerte.p.138
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ML5.3 Apreciacion del dolor y del sutrimienlo,

Ll hombre madura y crece en el dolor, ésta experiencia desgraciada le da mids que los
grandes placeres,*6 Una persona ante el dolor se encuentra a si misma, se pregunta por
su existencia y su destino, medita sobre los aspectos esenciales y deja las
superticialidades de lado, ¢sto es, se avoca a lo mds intimo y real. Pone a prueba las
capacidades personales y resalta las limitaciones.

Al padecer un sufrimiento, interiovmente se le da la espalda, se pone cierta distancia
entre la persona y el objeto de sufrimiento; se sufre por un estado de cosas que no
debiera ser7 Aqui se encuentra la razon de ser del proceso de duelo (vid
supra.,p.104), que al finalizarlo de manera exitosa, permite a la persona volver la cara
hacia su sufrimiento y aceptarlo, con lo que se da la union entre lo que vealmente es y
lo que creemos que debe de ser, obtenténdose una vision real del objeto de sufrimiento,
pues sicesos como una enfermedad o una muerte no acontecen a modo de capricho
personal (por voluntad propia) y si sc les acepta de manera objetiva se sufre y se dejar
de sufrir por aquetlo que realmente lo merece.

Ll primer paso para convertir el dolor y el sufrimiento en fuente de perfeccionamiento,
es la aceplacion tanto de si mismo -de Ia propia persona~ como de las situaciones en las
que ambos -dolor y sufrimiento- se presentan .

Et dolor cumple las funciones de un aviso y una advertencia llenos de sentido, El
sufrimiento tiende a satvaguardar al hombre de cacr en la apatia o8

El dolor es un aviso y una advertencia en el sentido de la temporalidad del hombre, le
recuerda al hombre que no es infinito y que algan dia va a morir, por lo que, o Hleva a

examinar la calidad de vida que ha Hevado, En un nisio de sicle a doce afios es diferente
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debido a sus capacidades cognoscitivas, pero igualmente se pregunta la razon y Ia
finalidad de su dolor y de su sufrimiento, y de 1o que le va a suceder.

Cuando alguien sufre, ese dolor interno que siente to lleva a cegarse y dejarse caer en la
pasividad, o lo induce a la accion y hacer todo lo posible aliviar la pena. Este dltimo
caso es ¢l que inleresa para que una persona ante una peng recupere su estabilidad
emocional y supere su sufvimiento, frente al cual no puede quedarse inherente ante
algo que esit afectando a su persona entera.

"El mejor sendero pard enfrentarse al dalor arranca de la propia aceptacion personal
(...) y de encontrar un porqué vivir, de manera que la vida se realice en toda su plenitud
y la persona legue a ser dichosa." 14 aceptacion incluye tanto las posibilidades como
las limitaciones, las ventajas como las desventajas, las virtudes como los defectos, es
decir, 1a totalidad de la persona en el sentido mds amplio. Una vez que se conoce y se
acepta {n persona propia y se tiene un porqué vivir, se prede actuar de acuerdo a es:
razdu para vivir, luchando y soportando todas las adversidades postbles pues se quiere y
se cree en lo que se estd viviendo. Una vez logrado esto, la persona encuentra su

existencia como valiosa,

Goethe asevera que: "No hay en la vida ninguna situacion que el hombre no pueda
ennoblecer haciendo algo o aguantando.” 310

Aun en el dolor y en el sufrimiento, la persona puede aprovechar esa situacidn para
hacer algo, el s6lo hecho de padecer an dotor o un sufrimiento es ya, hacer algo. No es
licito dejar pasar ocasiones de padecimiento y, por lo tanto, de crecimiento y
fortalecimiento personal, sin aprovecharlas para hacer algo (cumplic la mision
personal, sea soportando el dolor o sufrimiento en carne propia o ayudando a la otra

persona quien los padece).

‘:"’ BRUGAROLAS MASLLORENZ, Antonio. ¢t ab. op.cit. p466
" FRANKL, Vikior. gp.cit.p. 167
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*(..) Para alcanzar el bien en que consiste la felicidad hay que luchar” 3! Desde el
punto de vista parfectivo, felicidad y sufrimiento no se contraponen, en variadas
ocasiones para alcanzar la felicidad se necesita sufrir, Por medio del sufrimiento se
pueden encontrar razones para ser feliz. St el dolor y el sufrimiento ayudan a
perfeccionar a la persona, al mismo tiempo estin contribuyendo a su felicidad, pues el
perfeccionamiento lleva & la felicidad.

*(..) Desarrollar al mdximo las perfecciones que ya tenemos y adquivir las que no
tenemos (...), eso es la felicidad, algo que no es incompatible con el esfuerzo o el
sufrimiento.” #12 Mediante el sufrimiento se pueden obtener cuatidades que antes no se
posefan y que al mismo tiempo perfeccionan, por ejeinplo, la fortaleza, la paciencia,
mayor fuerza de voluntad, autodominio, comprension, ser mas flexible, ete., todas éstas
y mds, necesarias para poder adaptarse a los cambios o a los sufrimientos de manera
que permitan seguir viviendo 1o mas felizmente posible.

La persona feliz es aquella que se ha autorrealizado wediante la realizacion de ciertos
valores.313 Al sufrir se destacan los valores mds elevados del ser humano -valores de
actitud-, aunque también existan valores de creacidn y vivenciales (vid supra.,p.140);
los que mas realizan a la persona son los de actitud; pues dejan traslucir la personalidad
verdadera con la que se adopta una determinada posicion ante la vida y la muerte, que
lleva a la felicidad o infelicidad de la persona, Cuande se viven ios valores, ¢l hombre
¢es mejor persona. Pues los valores son bienes que perfeccionan a la persona (vid
s_l:xnm.,p.zn, la falta de valores lleva a una posible desviacion en el desarrollo personal,
pues en lugar de guiarse por el bien -valor- podria guiarse por el mal -vicio- y no ser

una mejor sino peor persona, por tanto, infeliz.  El enfrentarse con situaciones que

" BRUGAROLAS MASLLORENZ, Anlonio. ¢t al,op.cit p473

2 ihidem ,p.474
33 idem,
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requieran de la intervencion completa de la persona, como lo es, la enfermedad, h
pévdida de un ser querido, el alejamiento de las personas amadas, donde fisica y
espiritualmente se necesita de tomar una determinada postura, son las que realmente
enaltecen la existencia humana.

Una persona enferma hace Frente a su destino, sometiéndose paciente a €l en su sereno
padecer, con to que cumple con una auténtica obra 3t Bl simple hecho de no dejarse
flevar por la desesperacion, angustia, temores y demds, y aceptar su destino de manera
paciente y serena -gue no es fo mismo que pasiva-, es ademds de un valor de actitud, es
un valor vivencial y creador, que fa lleva a ser feliz. De actitud porque el ser paciente y
adquirir serenidad son posiciones personales anle una fimitacton -enfermedad-, Es un
valor vivencial porque le hace frente y contempla su destino, recibiendo de éste
riquezas personales (importancia a los pequenos detalles -una sonvisa, una mirada
tierna, una palmada en el hombro-, crecer en fortaleza y en confianza, etc). Y
representta un valor creador, porque necesita de darse a si musmo y a os que le rodean
lo necesario para sobretlevar su enfermedad stit retrimento de su felicidad.

Por altinw, cuando la persona cree en alguna te, por ejemplo la catdlica: "La pasion de
Cristo transforma el marco referencial en el que el hombre dolicnte puede mitarse ¢
inspirarse, en busqueda de sentido para su sufrimiento,” #15 ¥ aunque no sea catélica, ¢l
mspirarse en una fuerza divina que subsane los temores naturales del dolor y del
sufrimiento, posibilita darles un sentido a éstos, pues se elevan y se ofrecen a un fin
trascendente, dandoles un sentido y fortaleciendo su pevsona,

Debido a la gran viqueza que puede aportar el dar una significacion adecuada a la vida,

muerte, dolor y sutfrimiento, surge la necesidad de educar en éstos.

cfr. FRANKL., Vikior. .op ¢it..p. 170
BRUGAROLAS MASLLORENZ, Amonio ) al.op.cit. p.475

m

LIRS
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HL5.4  Necesidad perenne en el desarrollo integeal: una educacion: para el dolor-
sudrintiento y la materte en la infanci,

Para que un desarrollo reatmente sea integral no basta con educar para Ta vida sino
también para la muerte, pues ambas realidades se vinculan estrechamente. Una
preparacion o educacion contemplando s6lo a la vida o solo a la muerte, esti incompleta
o parcializada, le vesta significacion.

Alo largo de la vida y en la wisma muerte, se encuentran al dolor y al sufrimiento, pov
lo que, 5i se quicre formar para la vida y la muerte, necesaciamente también se debe
hacer con respecto al dolor y al sufrimiento.

Se enfafiza la infancia porque cuando la pevsona es mayor posee un climulo de
experiencias que pueden representar obsticulos para dicha educacion, en cambio,
cuando se es nifio se poseen una gran cantidad de posibilidades que se pueden
desarrollar si se estimulan, de lo contrario se truncan. Ademds el nifio al no tener
perjuicios y no estar tan maleado como algunos adultos, percibe lo que le rodea de un
modo mas natural,

Ef primer contacto que se tenga relacionado a la muerte, por ejetuplo, la muerte de una
mascota, 1o que se explicue o se deje de explicar sobre ella y como se acepte o se niege
la pérdida, es la ptedra angular para que las subsecuentes experiencias relacionadas 4 la
nuerte se canalicen de igual manera, Por esta razdn, también se hace enfasis en la
mfancia.

Por otro lado, existe una tendencia a evitar el dolor-sufrimiento, esto se da mds en los
niftos por considerarlos indefensos, pero en realidad lo que se hace es negarle la
vivencia de esta situacion en la que puede generar herramientas personales, con las que
posterioruente se podria enfrentar al dolor-sufrimiento de mejor manera. El nifio ante

un dolor-sufrimiento no se puede quedar pasivo, pues se estd atentando contra la
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totalidad de su persona, esto lo Heva a desplegar una serie de acciones con las (ue se
defiende de esa situacion,

Si a un nifo desde pequefo se le advierte y explica con veracidad, sinceridad y de
acuerdo a su edad, lo relativo a la muerte y al dolor-sufriniento, crece con una vision
mds realista y menos temevosa de ambas sttuaciones.  Aprende a verlas como algo
norwal dentro de toda existencia humana y en consecuencia, como oportunidades de
crecimiento personal,

"ara dar una educacion de este tipo, se debe de empezar por darsela a los educadores
(padres, maestros, médicos,ete,) que se van a encargar de realizarla en los nifos y para
conseguir esto se necesita una REVALORIZACION DE LA MUERTE,

Se requiere antes que nada, "(...) el redescubrimiento del significado y de los valores del
sufvimiento y el del verdadero rostro de la muerte," 316

Se necesitan quitar los labties con respecto a la muette, quitarle su vision fatalista,
revalorar la dignidad humana, permitir la participacion de los nifos en situaciones
dolorosas o relacionadas con la muerte, vincular la muerte cont el sentido de Ja vida,
humanizar los procesos funerarios, rejerarquizar la escala de valoves, restaurar el culto
alo trascendente y davle su lugar adecuado a la ciencia y a la teenologia, ir abatiendo el
materialismo y hedonisio donde estd inmersa la sociedad; entre otras muchas cosas
mds.

Se requicre contemplarla como algo mas que un suceso netamente corporal como glgo
que afecta a la persona en su totalidad, en su composicion corporea-espiritual, por lo
que se requiere una atencion en ambos aspectos,

A través de la educacidn se le da un sentido a la vida, a Ia muerte, al sufrimiento y al

dolor, pues ésta -la edueacion- busca en todo momento ayudar a la persona a encontrar

A1
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su mision en la vida, de acuerdo a la cual, se deben de desenvolver todas sus
posibilidades y superar sus limitaciones, aprovechando cada etapa de la vida (infancia,
adolescencia, juventud, adultez, vejez y ancianidad), en cualquier circunstacia (buena
y mala) y en cualquier estado (salud y enfermedad) de la vida,  pari seguir
perteccionandola hasta en el mismo mamento de s muerte.

La educacion ayuda a tomar aclitudes y desarvrollar valores, no es excepeidn hacerlo
ante el dolor-sutrimienlo y la muerte.

Estas situaciones de muerte y dolor-sufrimiento se evidencinn mds en los ninos que
sufren una enfermedad terminal, pues a diario de manera cansciente o inconsciente
viven con ellos, por tanlo, es aiin mas apelante la necesidad de darles una educacion en
este sentido.

La educacion a la que se apela en estos temas ¢s a la educacion especial personalizada,
porque cada nino ante la enfermedad {(que engloba nl dolor-sufrimiento) y la muerte
toma una postura tnica de acuerdo a su personalidad y experiencias pasadas, que son
diferentes a las de otro nifio, aunque ambos se encuentren en circuntancias y estados
semejantes,

Un nifio de la tercera infancia (7 a 12 anos) que padece una enfermedad terminal,
puede entender de manera real lo que le esta suctendo y lo que le va a suceder. Por ello,
se le debe de comunicar a verdad de su siluacion para que contribuya mejor en su
tratamiento y viva el tiempo que le queda lo mds normal posible, sin temores o
desconfianza nnecesarios hacia los que lo rodean por una conspiracion de silencio;
psicoldgicamente ha alcanzado una madurez con la que puede inferir su realidad.

El dar una educacion para el dolor-sufrimiento y fa muerte tanto para el nifio enfermo
como a su familia y amigos, tiene conto finalidad Uevarlos a atrontar estas situaciones y

aceptarlas como algo natural, con lo que, puedan aprovechar al maximo el iempo que
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les queda juntos, Al tratar con el dolor-sufrimiento, enfermedad y muerte, son muchos
las personas que intervienen aportando sus conocimientos, sean 0 no profesionistas, esto
lleva a requerir necesartamente un trabajo interdisciplinario que de algo mas que logros
independientes, sino un trabajo conjunto de interaccion ¢ infercambio entre las
aportaciones de todos para lograr que la atencidn y cuidado de los vinos bajo esta
condiciones sea integral y de mayor calidad.

Una preparacion para el dolor-sufrimiento y la muerte, no ¢s tavea exclusiva para los
que los tienen proximos o fos estan viviendo, pues todos, tarde o temprano convergen
en el dolor-sufrimiento y en la muerte, por lo tanto, concierne a todos {pequetios o
grandes, enfermos o sanos, dolientes o no dolientes), prepararse para atrontar un dolor
o una muerte a la altura de un ser humano que posee razon, voluntad y libertad, es
decir, vivirlas con toda la dignidad posible, encarandolos y no rehuyéndoles.

A la persona desde pequefia se te deben de i dando las armas con las que pueda
enfrentar posteriormente a la muerte o al dolor-sufrimiento, aprovechando situactones
donde se involucven éstos (muerte de una mascota o un familar, o la enfermedad de
una amigo o pariente, o los medios de comumnicacion, o la lectura de un libro) para
explicarle detenidamente segiin su nivel y de acuerdo a las creencias de cada quien,
¢éstas realidades, sin dejar que su imaginacion realice las especulaciones, que
tergiversen la realidad y ocasionen miedos innecesarios,

Una adecuada formacién o preparacion para el dolor-sufrimiento y la muerte desde que
se es pequeno, ahorraria muchas angustias, ansiedades, miedos o procesos de duelo
incompletos dejando huellas o impresiones negativas en las personas, que les impidan
su felicidad,

Se observa que queda mucho por hacer y no basta con un solo lrabajo de tesis para

lograrlo,



CAPITULO IV
DERMALION PRALTIOA DE LA 7ES9S

A través de la fundamentacion tedrica se establecio un marco conceptual, en el cual, se
manifestd una necesidad actual y perenne en la sociedad, esto es, una preparacion y
educacion para el sufrimiento y la muerte. Por medio de la derivacion practica se
comprobord en la realidad dicha necesidad y se tratara de satistacerla dentro de lo
posible.

Para fundamentar la existencia de la necesidad mencionada, se realizard una
investigacion descriptiva del campo que interesa, dentro de la cual, se elaborara un
instrumento de medicion -un cuestionario impersional- para recolectar datos, que
seran presentados e interpretados cuantitativa y cualitativaniente.

Después de conocer la necesidad ostensible en la sociedad, se propondra una accion
practica para subsanar dicha necesidad: la elaboracién de un mauual.

Por tanto el tipo de derivacion practica que se llevard a cabo es una investigacion

descriptiva de campo con una propuesta didactica.

V.1 FUNDAMENTACION DE LA DERIVACION PRACTICA.
Se dardn a conocer los motivos, por los cuales, el tema tratado en la actual investigacion

¢s una necesidad que exige una solucion practica.

V. 1.1 Definicion del problema.

En el vivir cotidiano se sabe de gente que muere y no son excepeion de ello los nifos, y
ain menos, los que pasan por una enfermedad terminal. Ellos demandan una atencion
de calidad, lo que significa abarcar todos los aspectos constitutivos de su ser (hioldgico,
psicoldgico y social) -atencion integral-; y para lograr tal atencién se requieren de

miltiples  ciencias o ramas de las ciencias que interactiien en un mismo
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quehacer conjunto -interdisciplinariedad-,  Todo esto canlleva un ttercambio de
saberes enfre und ciencia o rama y las otras.

En el tratamiento a los nifos bajo las condiciones mencionadas unteriormente, entran
en juego  profesiones como:  Enfermeria, Psiquiatria, Trabajo Social, Orientacion
Familiar, Derecho, Antropologia, Sociologia, Historia, Medicina, Psicologia, Pedagogia y
ofras mds.

Cada profesion implica unos saberes especiticos pero al frabajar con una misina
personia, en este caso el nifo que sufre una enfermedad terminal, necesariamente debe
de existir una apertura hacia los otros saberes no propios de cada profesion, para que
realmente se logre una atencion de calidad. s decir, no fragmentar al nifio con base
en la propia especialidad sino tratarlo como una totalidad que se ve afectada en todos
sus dimensiones, con lo que se asegurard nna mejor atencion.

Se designard con el nombre de “grupo o equipo de asistencia”, a los profesionales de
salud: psicologo, tanatdlogo, pedagogo, psiquiatra, terapeuta, trabajador social,
enfermera, estudiante de medicina, etc., que se encuentran en relacion divecta con los
nifios que viven una enfermedad terminal y contribuyen en su atencidn y cuidado.
Dicho grupo posee conocimientos especiales de su ciencia o rama de estudio, pero
carece de conocimientos pedagdgicos (conocimiento de la infancia, educacion integral,
trabajo interdisciplinario, concepto de muerte en el nito, etc), que son fundamentales
para realmente dar una atencion integral y de calidad.

la problemadtica se orienta a esa falla de conocimientos que al estar trabajando ~ todos
estos profesionales- conjuntamente con el enfermo teminal, puede representar un
obstdeulo para brindar una atencion integral y eficiente. Por tanto, s¢ manitiesta la
necesidad de lograr un trabajo interdisciplinario donde se infercambien conocimientos

y se supere dicha carencia,

IV.1.2 Detinicion del probleria,
Lxiste una deficiencia en el saber del grupo de asistencia acerca del desarrolfo bio-psio-
social del nino de 7 a 12 aiios, de su dignidad como persona;, su concepto de

enfermedad y de muerte, la elaboracion del duelo en los nifos y lo mds importante,
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una exigente educacion para el sufrimiento y la muerte.  Fsta limitacion en el
conocimiento fleva a proporcionar una atencion incompleta y poco eficaz para las
necesidades (fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales) del nifo mortalmente

enferimo,

V. 1.3 Objetivo de Ta derivacion prictica.

Estimar el grado de conocimiento del grupo de asistencia sobre las caracteristicas del
nifio de 7-12 aios, la educacion, la pedagogia, Ia tanatolugia y el tratamiento de nifios
que en esta ctapa padecen una entermedad terminal; para detectar las necesidades que

incentiven a proponer una accion pedagogica concreta que las satisfaga.

V.2, DIAGNOSTICO DE NECESIDADES.

La clave del éxito de una propuesta, solucion o accion divigida, esta en la obtencion de
un diagndstico de necesidades lo mas certero posible.  Mediante el diagnostico se
detectan problematicas que son manifestaciones de alguna carencia o necesidad,
gracias a éste es posible conocer lo que esta sucediendo en tormo a una situacion y
llegar al tugar de ovigen de fa problematica, asegurando de alguna manera que la

opcion recomendada para solventar dicha dificultad sea satisfactoria.

V.21 Seleccion del universo,

Son innumerables los hospitales que atienden a ninos de Ja tercera mfancia con
padecimiento de enfermedad terminal, Pero es muy dificil acceder a los hospitales,
tanto privados comno pablicos, debido a sus politicas tan rigurosas referentes al sigilo
profesional y a su complicada administracion.

Después de intentar entrar a varios hospitales sin fruto algino, se escogieron dquellos
donde gracias al conocimiento personal de algin miembro del hospital, de su
consentimienlo y su disposicion de ayuda, fue posible el acceso.

Los hospitales donde se tuvo [a oportunidad de ingresar fueron el “Hospital Geueral de
México” y el “Hospital infantil de México, Federico Gomez”.  El presente diagnostico

se dirige al grupo de tanatdlogos del Instituto Mexicano de Tanatologir, que se
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encuentran en el primer hospital y al grupo de asistencia del segundo hospital, que

atiendan a nifios de 8 a 12 afos con entermedad terminal.

IV, 2.2 Seleccion de Tn Mucstra.

FI tipo de muestico que se realizo fue no probabilistico, debido a que no existe ningiin
registro constante y formal de nifios con enfermedad terminal, pues su situacion 1o se
presta para hacerto, por tanto, no hay ninguna fuente por la cual mediante una téenica
probabilistica s¢ pueda obtener una muestra significativa,

Bl método que se utilizd para conseguir la muestra, de manera que fucra lo mis
representativa posible, fue el “Método Casual”.  Este procedimiento emplea como
muestra a los individuos con los que se tiene facilidad de acceso y cooperan
voluntariamente, La muestra se conformoé con aquellos profesionales de los hospitales
citados anteriormente, que dirigen sus servicios a4 nifios de la tercera infancia que viven
una enfermedad terminal y ue de manera voluntaria contribuyeron en la obtencidn
del diagndstico de necesidades.

Debido a la diferencia de conocimiento sobre el tema teatado en esta investigacion, se
considero conveniente separar la muestra en dos grupos:

GRUPQ A: Tanatologos de! Instituto Mexicano de Tanatologia, que acuden al Hospital
General de México.

GRUPO B: Equipo de Salud Fisica y Mental (médico, enfermera, psicologo, estudiante de
medicina rotando en pediatria, etc.) laborando en el Hospital Infantil de México

“Federico Gomez”.

IV.2.2.1 Caracteristicas de la muesira,

La muestra total s conforma con 45 personas de diversas profesiones (médicos,
enfermneras, psicologas, trabajadoras sociales, terapeutas, estudiantes de wedicina,
pedagogos, ete.) que trabajan directamente con niftos mortalmente eufermos de la
tercera infancia,
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GRUPO A Se integra por 25 profesionistas que estin acabando su diplomado de
Tanatologia en ¢l Hospital General y tienen contacto con nifios en las condiciones
mencionadas.

GRUPQ B: $e compone por 20 participantes del Equipo de Satud Fisica y Mental del
Hospital nfantil de México “Federico Gémez” que tratan con nifios en la situacion ya
descrita,

las personas que conforman la presente muestra ademds de tener una preparacion
académica en su campo, poseen cieria expericncia con éstos nifos, lo que di un

acercamiento mas veraz hacia la realidad en cuanto al tratamiento de dichos nifos.

IV.2.2.2 Variables de la mucstra,

Se expresardn 10s rasgos de acuerdo a los cuales se definio y constituyd la muestra:

s Cualquicr profesionista que trabaje con nifios que sufren una enfermedad teyminal
de la tercera infancia,

s Integrante de! Hospital General o del Hospital Infantit de México “Federico Gémez”,
ubicados en el Distrito Federal.

¢ Con disposicion volunfaria de participar en la investigacion.

¢ Sin importar el credo religioso, la edad, el sexo y el nivel socioeconomico.

IV.2.3 Recaudacion de datos.
Se describira la metodologia con la cual se recopilaron los datos del diagnostico de

necesidades.

IV.2.8.1 Disefio del instruniento.

El instrumento que se eligid para obtener los datos del diagndstico fue el
CUESTIONARIO IMPERSONAL, debido a su facilidad de aplicacion y al limitado tiempo
libre del que disponen los profesionales que trabajan en hospitales. El cuestionario

brindaba la oportunidad de dejarlo para ser contestado y recogerlo después, sin la



158

necesidad de quitar tiempo de trabajo y atrasar en sus labores a It persona que o

contestaba, atin mds tratandose de la salud que no puede esperar.

£} cuestionario se disend con wit objetivo general que se divide en dos:

1. Verificar la precision de los conceptos en ¢ geupo de asistencia tmédico, enfermera,
pedagogo, psicologo, tanatologo, estudiante de medicina, trabajadora  social,
ferapeuta, etc.) sobre: educacion, pedagogia, tanatologia y cavacteristicas det nifio de
7 a 12 anos.

2. Identificar fa manera en que el personal del grupo de asistencia, actia frente a los
niflos que estan mortalmente enfermos y sus familiares.

Il cuestionacio constaba de 23 preguntas, de lus cuales, 13 son cerradas y 10 son

abiertas. (ver ANEXQ 1)

V.2.3.2 Fase piloto,

En lu presente investigacion no se realizo una fuse piloto propiamente dicha, debido a
que no se contaba con una poblacion y una muestra extensa de facil acceso. Por lo que,
el cuestionario fue revisado en dos ocasiones por especialistas en el tema, fa primera
vez por una Licenciadd en Pedagogia con especialidad en Tanatologia y la segunda vez
por una licenciada en Educacion Primaria especializada en el Conocimiento de Ia
Infancia.

Por medio de ambas revisiones se pudo evaluar el instrumento en cnanto af objelivo, el
contenido y la redaccion del misimo para después hacer las correceiones convenientes,
las cuales consistieron en: agregar la norma del ntmero de vespuesias a marcar; el
cambio de redaccién en las alternativas de una pregunta pues resultaban
incomprensibles; el aumento de palabras en algunas preguntas para clarficarlas; la
union de pregurtas complementarias para reducir el ndmero de preguntas; la union
entre algunas alternativas y ta adicion de alternativas extras, por aitimo se agrego uta
pregunta acerca de recibir méds informacion sobre ¢f tema.

De este modo el cuestionario se perfecciond para obtener datos mds precisos y

verdaderos que correspondan a lo que se desca medit con ¢ste instrumento,
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1V.2.3.3 Diserio final y aplicacion del instrumento.

En el diseno final del cuestionario el objetivo permanecio igual: Comprobar el
conocimiento que posee el grupo de asistencia en contacto con nifios que padecen una
enfermedad terminal, sobre las caracteristicas del nifo ducante la tercera infancia, su
concepto de nuerte y vivencia de su enfermedad, asi como, su aporte personal y/o

profesional en la educacion para la muerte en nifios con enfermedad terminal.

£l niumero de preguntas se manluvo constante, son 23 preguntas de las cuales, 13 son
cerradas y 10 son abiertas, éstas ultimas se hicieron con la finalidad de conocer la
opinion y el saber real de las personas en los tépicos de cada una, sin revelar la
respuesta cortecta como sucede con las preguntas cervadas, A pesar de que requieren
mds tiempo para su valoracion cuantitativa y cualitativa,  resullan ser mds
enriquecedoras; en una cervada de cierta manera se induce o se revela 1a respuesta
acertada. (ver ANEXO I1)

Se apticod el mismo cuestionario a las dos nwestras y la manera de hacerlo fue ia
sigutente:

GRUPO A: (Tanatologos) Se asistio al Hospital General a donde acuden a estndiar su
diptomade en tanatologia diversas personas de distintas profesiones ¢ incluso sin
profesion pero interesadas en ayudar a gente proxima a la muerte. La asistencia fue en
el horatio de clases y en su receso se les explicd la finalidad del cuestionario, el cual, se
repartio 8 aquellas personas que levantaron In mano ofreciéndose a contestarto,
Algunos cuestionarios se recolectaron ese mismo dia y otros fueron recogidos pov una
persona que los hizo llegar a su destinatario una semana después.

GRUPO B: (Equipo de satud fisica y mental) Primero se reatizaron dos entrevistas, en
diferentes semanas, una con el Departamento de Oncologia y Hematologia y otra con
el Departamento de Psicalogia y Psiquiatria det Hospital Infantit de México “Federico
Gomez”, para explicar ¢l proyecto de investigacion y que otorgaran su consentiniento,
Posteriormente, en olra semana se obfuvo una presentacion con el personal de cada

departamento y conforme se iba conociendo a cada integrante y dependiendo de su
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interés, se le entregaba ¢l cuestionavio personatmente, el cual, se recogia desde dos
semanas hasta un mes después.

la recoleccion de los cuestionarios en esta muestra implicé una gran cantidad de
tiempo, desde el desplazamiento al hospital, el vetraso y la espera de la cita por parte
del personal de salud pava contactarlo, hasta la entrega misma del cuestionario, A
pesar de la asistencia regular por semana al hospital, debido a la falta de tiempo libre y
la desmemorez de algimas de estas personas, se invirtio mucho tiempo en poder
recuperar la mayoria de los cuestionarios e incluso no se recobraron en su totalidad.
Iniciahnente se habia disenado, ademds del cuestionario, una guin de entrevista para
ninos con enfermedad terminal, que finalmente debido a la dificultad en el acceso a los
hospitates no se pudo realizar.

En este hospital se permitio el acceso con nifios en estas condiciones, con la condicion
de comprometerse a ir periddicamente a visitarlos y darles instruccion escolar, pero son
muy pocos los que pertenecen a la tercera infancia y por falta de tiempo no se pudieron
realizar las guias de entrevista,

Con algunos integrantes de cada departamento se tuvo la oportunidad de mantener una
conversacion acerca de la presente investigacion y sus puntos de vista, mismos dque,

transformaron y estimularon positivamente esta labor,

IV.2.4 Presentucion de datos.

Se dardn a conocer los resultados obtenidos en la recaudacion de datos, los cuales, se
valoraran de manera cuantitativa (ayudada por graficas) y de manera cualitativa, de
modo que se obtenga de manera objetiva lus necesidades detectadas por medio del
cuestionario en la realidad que se vive en los hospitales que atienden a nifos con las
condiciones ya predeterminadas.

Las valoraciones se haran de manera simultinea de las dos mutestras; el cuestionario fue
¢l mismo para ambas muestras y sirve de comparacion entre la calidad de respuestas de
un grupo al otro.

Se presentard priwero la pregumta con su grafica y después las valoraciones

cuantitativa y cualitativa,



MUESTRA TANATOLOGICA
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20% -

18%

16% -

14% -
12% |-

10%
8% -

6% |-

4% S
0% - +

MUESTRA TANATOLOGICA
Enfermera
Terapeuta
Psicologo
Secretaria
Quimica Farmacobidloga
Lic. Relaciones Industriales
Educadora
Peluquera
Pedagogo
Médico
Voluntaria de pediatria
Comunicador Familiar
Profesara
Ama de casa
Trabajadora Social
TOTAL
Serie 1= Muestra Tanatoldgica

T o 0 BT o+ o £

x -~ E €

1

Alternativas Porcentaje
20%
8%
12%
4%
4%
4%
4%
4%
8%
4%
4%
4%
4%
4%
12%
100%
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i 50%

40%

30%

20%

10% |-

0%

102

MUESTRA DEL EQUIPO DE SALUD “

/! Serie 2!

e
!
{
t

L

]

b c

1

d

MUESTRA DEL EQUIPO DE SALUD  Alternativas
Oncologia y Hematologia Pediétrica
Pediatra de la Unidad de Terapia Intensiva

Psicoldgo Clinico
Enfermera General

Estudiante de Medicina en rotacion en

Pediatria Interna
TOTAL

Serie 2= Muestra del equipo de salud

a

Porcentaje
55%
5%
25%
5%
10%
100%
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40.0% |- e

B5.0% b e oniee o
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250% fo-meeeem

20.0% -

15.0% f--mr
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|mSeriet !

1. ¢ QUE ENTIENDE POR EDUCACION?

l0serie2 ||

50% e e
0.0% :". : i
a b c d |
Serie1 Serie2
a. Actividad realizada en la escuela. a 3.6% 0%
b. Transmisién de usos y costumbres. b 25% 25%
¢. Actividad perfeccionadora del hambre. o 46.4% 35%
d. Otras. d 25% 40%
TOTAL 100% 100%
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e oot 7t S e S 2 A k1 e R A £ S i = e I e ey
i
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2..CUAL ES LA EDAD IDEAL PARA EDUCARAUNA
PERSONA? (Marque sélo una) 1"3"'?‘
0O Serie?
80% - Jietades
i
70% -
60(%7 e e et e e et i S s+ St sttt £ e R b g e 2 S a8 ‘
50% | | L
40% - _
30% |- i
20% |- . ~
10% | ‘ B
0% 4 } 4 : ¢
a b c d e f

Serie 1 Serie 2

a. Infancia. a 2% 30%
b. Adolescencia. b 0% 0%
¢. Juventud. ¢ 0% 0%
d. Adultez. d 0% 0%
e. Vejez. e 0% 0%
f. Otras. f 28% 70%

TOTAL 100% 100%
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3. DE ACUERDO A SU OPINION ENUNCIE LOS
CAMPOS DE ACCION DE LA EDUCACION

35.0%

25.0%

20.0% -

15.0% |-

10.0%

5.0%

0.0% -

OSerie2| |

a b c d e h

Serie 1

a. Todos los campos en donde se desenvuelve a 5.4%

el hombre.

b. Familiar b 23.2%
¢. Escolar. c 30.4%
d.Laboral. d 5.4%
e. Comunitario. e 26.8%
f. Salud y muerte. f 1.8%
g. Otros. g 3.6%
h. Omisiones. h 3.6%
100%

TOTAL

@ Seried |

t

]

Serie 2
21.6%

10.8%
32.4%
8.1%
8.1%
2.1%
10.8%
5.4%
100%
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35% [

i@ Seriet
4. ;QUE ES PARA USTED PEDAGOGIA?

1
i
Serio2)

30%

25% -

20% |-

16% |~

10% |-

5% -

0% -

a. Ciencia y arte de la ensefianza-aprendizaje.

b. Disciplina que estudia e! conunto de métodos
y técnicas para mejorar la ensenanza.

¢. Ciencia que estudia la educacion del hombre.

d. Ciencia y arte de educar.

e. Otras,

f. Omisiones.

TOTAL

Serie 1
a 28%
16%

o

28%
12%
12%
4%

100%

- O Q O

!

Serie 2
25%
15%

35%
0%
25%
0%
100%
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[ Seriot
|0 Serie2
50% T
45%
40% {—--
35% —
30%
25%
15%
10% -
5% -4
0% - t
a b c d e f g
Serie1 Serie2
a. Ciencia que estudia la muerte y al enfermo terminal. a 12% 10%
b. Ciencia que estudia la muerte y 1o que Ia rodea. b 0% 20%
¢. Rama de la Medicina que esludia las causas de la c 0% 10%
muerte y ayuda a morir con dignidad.
d. Estudio de la muerte. d 12% 20%
e. Estudio del bien morir y ayuda a la gente a entenderlo. e 28% 25%
f. Estudio interdisciplinario de la muerte, del morir con f 48% 0%

dignidad y del duelo, para ayudar y preparar al moribup

do y los que le rodean a darles sentido y una acepta-

cién adecuada.
g. Se desconace el término. g 0% 15%
TOTAL 100% 100%
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msoro |
6. ;§ CONSIDERA QUE EXISTE ALGUNA RELACION ENTRE lDSG,mz!
PEDAGOGIA Y TANATOLOGIA? Sl o NO

90%
80% -
70%
60% |{--

50%

40%

30%

10% |-

0%

S| o NO Serie 1 Serie 2
a. Si a 96% 80%
b.No b 4% 15%
¢. Omisiones ¢ 0% 5%

TOTAL 100% 100%
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JCUAL? Y ¢PORQUE?

600/0 e e e et e S e S T e s e

50% |-

40% {

30% -

20% -

10% -

0%

OR—

LCUAL? Y JPOR QUE?

a.Ambaseducanyenseﬁanalapemonayalasodedad
sobre 1a muerte y el duelo.

b. El concepto de muerte es influenciado por la educacion.

c. Ayudan a aceptar la muerte como algo natural y con
dignidad

d. El nifio enfermo terminal.

ememwwmnmmmmmemmommmmML

f. Ambas son formativas.

g. Dan enfoque trascendente a la muerte.

h. Otras.

i, Omisiones.

TOTAL

a

b

(2]

- T -0 o

[

O Serie2)

i
!
|

|
i

|
|

|
|
i
|

Serie1 Serie 2

48%

4%
8%

4%
8%
8%
8%
12%
4%
100%

55%

5%
5%

5%
0%
0%
0%
25%
5%
100%



15.0% -

10.0% -

20.0% |-
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TANATOLOGICO? (Puede marcar mas

LR

5.0% - - -
0.0% - 4 } }
a c d e
Serie 1
a. Médico. a 15.9%
b. Enfermera. h 15.9%
c. Sacerdole. c 14%
d. Psicélogo. d 15.3%
e. Pedagogo. e 15.3%
{. Terapeuta. f 14%
g. Gtros. g 9.6%
h. Omisiones. h 0%
TOTAL 100%

de una)

7.,CON QUE PROFESIONIESTAS FORMARIA USTED 00!

UN EQUIPO INTERDISCIPLINARIO DE TRABAJO />

Serie 2
21.4%
15.50%
11.9%
19%
11.9%
11.9%
71%
1.2%
100%

1
¢
i
i
i
i
1
H
|
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50% - - - -

45%

35%

BOYp  fmermmermomeseem o e s

25%

20% -

8. EXPLIQUE CON SUS PROPIAS PALABRAS EL
SIGNIFICADO DE LA PALABRA MUERTE:

(M Seriet | |

{OSerie2 |

15%

10% -

5%

0%

a b C

a. Termino de la vida y comienzo de un nuevo camino
espiritual, es una transformacion.

b. Cesacién de manera definitiva e irreversible de los
signos vitales.

¢. Parte de la vida, es el cierre de un proceso o ciclo
para avanzar a algo mds,

d. Ausencia de la vida.

e. Otras.

TOTAL

&

Serie 1
28%

28%
20%
12%

12%
100%

Sorie 2
25%

50%
10%
5%

10%
100%



60% -

500/0 e e i S S T

40%

30%

200/0 e er o iem e

10%

0% -

a. 1-3 aios.
b. 4-6 ainos.
c. 7-9 aihos.
d. 10-12 arios.
. Otra edad.
TOTAL

172

9. DE ACUERDO A SU OPINION (CUAL ESLAEDAD
IDEAL PARA EXPLICARLE Y PREPARAR AL NINO  [mSeriet

’Cl Serie2

PARA LA MUERTE?

d e

Serie 1 Serie 2

a 16% 5%

b 32% 5%

c 24% 15%

d 0% 5%

e 28% 70%
100% 100%

i
l

M
|
|
i
|
|
}
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a. Un suceso temporal, es decir, cuando alguien se
muere después revive.

b. Un suceso NO temporal, esto es, cuando alguien se
muere NUNCA revive.

€. Un suceso universal: todo ser vivo se muere,
incluyendo a sus padres, su héroe y él mismo.

d. Un suceso NO universal: todo ser vivo se muere,
menos sus padres, su héroe y él mismo.

e. Un suceso funcional, es declr, algunas funciones del
organismo se mueren y otras no.

f. Un suceso NO funcional, esto es, el organismo com-
pleto se muere.

TOTAL

Serio 1
10.6%

25.5%

25.5%

21.3%

8.5%

8.5%

100%

. T
10. ;CUAL CREE USTED QUE ES EL. CONCEPTO DE 10522223
MUERTE EN UN NINO DE 7 A 12 ANOS? (Puede marcarmés "~
de una)
35.00/0 e han A e et pa A oo s 1§ naaamn a1 - :
30.0% |- coememm e i e . }
25.0% ) |
20.0% - .
15.0% |- - ; _
100% @ - B
5.0% - . i
!
00% MLl I, et e
a b c d e f

Serie 2
10.7%

28.6%

32.1%

21.4%

0%

7.1%

100%
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@ Seriet |

; 11. MENCIONE 6 EMOCIONES (3 POSITIVAS Y 3 'Seriez
1 NEGATIVAS) FRECUENTES EN NINOS QUE PADECEN UNA E
* ENFERMEDAD TERMINAL. POSITIVAS
} 450/0 i e e et 2 e 3ot s e et v . ‘
| ;
| 40% =
|
35% "
30%
25%
DOYp | ormmemmemsmms s e i o e e -
1 50,{) S o
100/0 - e -
5% o _hh-ﬂ~ \Hﬂ_ ....... e e e
| 0% I —+ ;R - + +IJ+I
1] 0 (&) ol Q has [0)] E o i - Y
POSITIVAS  Seriet Serie2
a. Entusiasmo. a 4% 0%
b. Aceptacion. b 6% 2.9%
c. Amor. c 2% 2.9%
d. Alegria. d 4% 5.7%
e. Solidaridad. e 0% 8.6%
f. Esperanza. f 2% 5.7%
g. Intensidad en el vivir. 9 0% 11.4%
h. Afectuoso. h 4% 8.6%
i. Amistad. i 4% 8.6%
j- Efusividad. j 4% 2.9%
k. Fortaleza. k 4% 0%
|. Tranquilidad. ! 15% 1.3%
m. Otras. m 42% 14.3%
n. Omisiones. n 10% 17.1%
TOTAL 100% 100%



| 40%

250/° SO
20% [,

15% -

450/0 fram et ey o st
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EMOCIONES NEGATIVAS

175

B v omrrrmrm o s s e L

)]

|0 serie2

10%

5%

0% -

[ 2 =

x i
¥ T

NEGATIVAS Serie1  Serie 2
a, Tristeza. a 6% 9.3%
b. Encjo. b 1% 23.2%
c. Depresién. c 8% 7%
d. Miedo. d 14% 7%
e. Culpailidad. e 2% 4.7%
f. Negacion. f 2% %
g. Irritabilidad. g 0% 0%
h. Rechazo. h 0% 1%
i. Agresividad. i 0% 4.7%
j- Ansiedad. j 0% 0%
k.Soledad. Kk 10% 23.2%
1.Sufrimiento. | 3% 2.3%
m. Otras. m 41% 23.3%
n. Omisiones. n 3% 2.3%
TOTAL 100% 100%
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 [mserien],

12. EL NINO DE 7 A 12 ANOS LE TEME MAS A LA MUERTE !G Serie2
PORQUE: (Marque sélo una) =2

([0} T — e ot e s e s e vt e e

v ey

50% -

40%

30% -

20%

10% -

0%

Serie1  Serie 2
56% 35%
12% 35%

a. Va a dejar de ver a sus padres.

b. No sabe lo que le va a suceder después de la muerte.
¢. No se le ha dicho la verdad sobre su situacion. 28% 25%
d. Otro temor. 4% 5%
TOTAL 100% 100%

o oo
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‘ Mé}:rimv:'
| 13. CUANDO UN NINO ENTRE LOS 7 Y 12 ANOS SUFRE 'NSerie2
i UNA ENFERMEDAD TERMINAL. A QUIEN SE LE DEBE

wo0s . INFORMAR? (Marquo sslo una)

8O% |- -
0% .
60%

50% - S

40% | e

30%
20% s ~ B
0% { i } .
a b c d e

Serie 1 Serie 2

a. Solamente a los padres. a 0% 15%
b. Solamente al nifo. b 0% 0%
¢. A los padres y al nifio. ¢ 93% 85%
d. A nadie. d 0% 0%
e. A ofra persona. e 7% 0%

TOTAL 100% 100%
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1]
14. ENUNCIE TRES ACTIVIDADES CONCRETAS QUE REALIZA |
EN SU PROFESION PARA AYUDAR A LOS NINOS

TOTAL

MORTALMENTE ENFERMOS:

25% S, S -

20% -

16% - S I

10% - —

5% . N—— -
0% - e
(V] had o/}

a. Exlpicarle de acuerdo a la edad, inquietudes y necesidades a 21%
del nifio, para que entienda y acepte su enfermedad y la muerte.
b. Platicar con éi, acompafiarlo y escucharlo para ganarse su b 23%
confianza y darle apoyo emaocional.
¢. A través de juegos, dibujos, cantos o cuentos, dejarlo expre- c 21%
sar sus emociones, sentimientos y pensamientos para conocer-
los y ayudarlo a canalizarlos positiviamente.
d. Contribuir dentro de lo posible a una vidanormal y alegreen d 6%
el hospital, para que aproveche al maximo el tiempo restante.
a. Placitar con los papds y aclararles dudas para que se desa- e 6%
hoguen, acepten la situacién y brindarles apoyo emacional.
f. Manejo y disminucioén del dolor y las molestias. f 4%
g. Ayudarlo a cumplir sus deseos y despedirse de sus seres y g 8%
objetos queridos.
h. Otras. h  12%
i. Omisiones. i 0%

: Seriet )
O Serie2!
e

1

Serie 1 Serie 2

15.6%

17.8%

6.7%

4.4%

20%

8.9%
2.2%

20%
4.4%

100% 100%
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l\. 15. SUS SERVICIOS PROFESIONALES VAN o.a.a.oosjgi‘;jﬂil}
0 o e A a
BQUp |rrmrmrm e e |
60%
30%

20%

100/0 . [ RORSEP ST G T

% - i

Serie1  Serie 2
0% 9.1%
0% 0%

c. El paciente y la familia. 76% 81.8%

d. Ofros. 24% 9.1%

TOTAL 100% 100%

a. El paciente.
b. La familia.

a o o



\ 16. NORMALMENTE C
\ NIfIO, LO HAC

a. De manera espontanea.

p. Pensando loque le va ade
¢. De manera indiferente.

d. Selo cuando tiene que hacerlo.
TOTAL

180

[ , msene”
UANDO PLATICA CON CUALQUIER\U gerie2
E: (Marque 5610 una) T

ey

l H
- - . “
-
i
P ,l
1
[ U
c d i
Serie 1 Serie 2
a 84% 75%
cir antes de hablarle. b 16% 20%
[ 0% 0%
d 0% 5%
100% 100%
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! , e ~ ‘ﬂse;ﬂ“
! 17. SU TRATO CON UN NINO QUE PADECE UNA [DSerieZ]Z
§ ENFERMEDAD TERMINAL ES CONSIDERANDOLO:
! (Marque s6lo una) ‘:
{ 100% ;- JO S
| 90%
§ BO% . A+ 1 £ 1 A i s P AP
‘ 700/0 S

600/0 e et e 5 e o £ b Ak o 2 23 8 4 8 3 42t e 0 A et R B S

50%

40%

30% |-

200/0 e et 249 A e <8 s e £ b 1 1o o 50 Ak S8t 2 e+ S

10%

0% }
a b ¢

Serie 1 Serie 2

a. Como un adulto chiquito. a 0% 0%
b. Un paciente mas por atender. b 0% 0%
¢. Una persona con necesidades propias. c 100% 100%

TOTAL 100% 100%
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'DSenez

:
IISene1l|
{

a. Es como estar dormido.

b. Es como estar en un viaje largo.
¢. Esirse al cielo y con Dios.

d. Es un suceso natural.

e. Otra respuestas.

TOTAL

(- BN =T o BN « i <

18. Sl UN ngﬁ(;Vvl:"E':;’REGUNTA SOBRE‘LA MUERTE,
o . USTED LE CONTESTA: (Puode marcar més do una)
60% |-
20%
aran B

Serie 1

4%
8%
20%
52%
16%

100%

Serie 2
0%
0%

25.9%
63%

11.1%

100%
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WSe
O Serie2

i 19, CUANDO UN NINO CON ENFERMEDAD TERMINAL
LE PRGUNTA SOBRE sU ESTADO DE SALUD, USTED:
(Marque sélo una)
BQUp oo JRU——

700/0 e e e RS e v A
l
\ 500/0 | I [ Sy

4 0 0/0 s i e et e s 4

300/0 D e e re e e e

2 00/0 e e o R R T T v T

\ 100/0 R SO

0%

PUEI
i
H

Serie 1 Serie 2

a. Contesta direcatmente con Ia verdad. a 0% 0%
b. Evade |a pregunta. b 0% 0%
c. Explica la verdad con rodeos. c 0% 10%
d. Dice la verdad de manera sancilia. d 80% 75%

e 20% 15%

@. Otra respuesta.
TOTAL 100% 100%
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[ e , (llSeneﬂ‘
! 20. SI UN DiA LLEGANDO AL HOSPTIAL SE ENCUENTRA A m\,.,m,z!
UN NINO EN SU CAMA LLORANDO, USTED: |
(Marque sélo una) *
|
00% |- - |
l
0% | — i
i
700/0 e st o e s rrmee s e 2 s e ‘
l
80% |- ‘.
50% .
400/0 e Aeramenn e s et om0 S i b e -
30% {— e -
20% - R -
10% |-
0% z i : f !
a b c d e i
Serio 1 Serie 2
a. No le da importancia y se va a trabajar. a 0% 0%
b. Se detiene para consolarlo pero se marcha sin b 0% 0%
saber lo que le ocurria.
¢. Le dedica un cierto tiempo para tranquilizarlo (o 100% 100%
y averiguar la causa.
d. Le pronuncia rdpidamente unas palabras de aliento  d 0% 0%
sin detener el curso de sus actividades.
e. LLama a sus padres para que lo tranquilicen. e 0% 0%

TOTAL 100% 100%



18§

‘ T N o N ) - N i . o . P . - !“_S ‘ . 1}\“
{ 21. LUN NINO DE 7 A 12 ANOS PODRIA OBTENER ALGO 11, b‘i‘;‘;z\\‘
*\ COSITIVO DEL PADECIMIENTO DE UNA ENFERMEDAD |

TERMINAL? 81 O NO

100% (e
80%
60% |-

| 0% |-

| 20% |-

sl o NO Serie 1 Serie 2
a. Si a 92% 80%
b. No b 4% 10%

¢. Omisiones.
TOTAL 100% 100%

W Seriel
O1Serie2

4POR QUENO?

100% (- e ——— T
90% s
80U {mrmmr e
70%
60% -

\ 50%
40%
30%

20% {— : - I

10% . SR — o R

% | [ e N |

i

k_
a. A lo mejor no entiende lo que le pasa. a 0% 50%

b. Porque va a fallecer. b 0% 50%
¢. Omision. c 100% 0%
TOTAL 100% 100%
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; ¢POR QUE si?

100%

30%

80%

70%

600/0 - ettt e e i i ot

50%

40%

30%

20% |

10% -

0% -
a b ¢ d e f g h i j )

POR QUE Sf Serie1  Serie 2
a. Recibe mds atencidn de sus padres, se siente mas a 30% 22%

querido, da y recibe amar.
b. Aceptar su enfermedad y la muerte. b 4% 17%
¢. Madurar mds rapido. c 4% 1%
d. Expresar y canalizar positivamente sus emaociones, d 13% 0%

sentimientos y pensamientos negativos.
e. Mayor aprovechamiento del tiempa. e 9% 0%
f. Ser é! mismo. f 9% 0%
g. Ensefiar a los demas a valorar la vida y la muerte. q 13% 1%
h. Valoran mds la vida y {a viven plenamente. h 13% 28%
i. Depende de las condiciones previas de vida. i 4% 6%
j- Omisiones. j 0% 6%

TOTAL 100% 100%
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1‘ - i Sena
| 22, ,CONSIDERA NECESARIO PREPARAR AL HINO PARA o
| SUMUERTE? §1 o NO |
‘;100% DT e ,
i 900/0 ot e
7 80% { -
| 70% |-
60%
s |-
LA0% |
30% | -
| 20%
L 10%
| 0%
|
|

a b [

St o NO Serie 1 Serie 2
a. Si a 6% 100%
h. No b 4% %
c. Omisiones ¢ 0% 0%
TOTAL 100% 100%
i Emﬁierm'i E
% {[’JSmmZ b
! 100% :
| 80% |-
T0% f-eee
80%
50%
40% |-
30%
20%
10%
00/0 B i

%
|
!
|
|
i
] a b

POR QUE NO: Seriet  Sorie 2
4. NO existe un método fructuoso paci hacerlo. a 100% Yo
b. Omisiones b 0% 0%
TOTAL 100% (0%
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! it
|8 Seriet |,

1

[

|

BT g e e e oo e e et e i o e
50% ¢ - - - ~ -
40% - e - - -
30% +
20% -
0% R T L — I>] % H 4 ] 4
E a b c d e f g
POR QUE Sl: Serie1  Serie 2
a. Porgue es un suceso natural inminente, al cual, todos  a 52% 25%
nos vamos a enfrentar tarde o temprano sin importar
la edad y debe saberlo.
b. Para disminuir miedos, angustias, ansiedades y b 28% 25%
tensiones.
¢. Prepararlo para la muerte es hacerlo para la vida. c 0% 8%
d. Para que aprenda a manejar las pérdidas. d 0% 8%
e. Porque adquiere una mejor calidad de vida. e 0% 20%
f. Sélo si es un nifio con enfermedad terminal o tiene f 15% 8%
la inquietud de saberlo.
g. Omisiones. g 15% 6%
TOTAL 100% 100%
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[@serie1 |
A QUE EDAD? \OSerie2 |
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20% I—-
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(A QUE EDAD?

a. Desde 3-4 afios.

b. Desde 7-8 arios.

¢. Mayor de 12 afos.

d. Desde la infancia.

. Cuando el nifio posea el concepto de
muerte y pregunte.

f. A cualquier edad.

g. Omisiones.

TOTAL

Serie 1 Serie 2

12% 0%
12% 15%
0% 5%
16% 25%
4% 10%
4% 20%

52% 25%
100% 100%
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23. 4 LE GUSTARlA RECIBIR INFORMACION REFERENTE AL 'tﬂ serc2 |
TRATAMIENTO DE NINOS QUE PADECEN UNA
ENFERMEDAD TERMINAL? S/ O NO . . ..
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|
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20% - T |
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Sl o NO Serie 1 Senez
a. Sl a 96% 90%
b. No b 4% 5%
¢. Omisiones c 0% 5%
TOTAL ~fo0%  100%
+DE QUE TIPO? {;gggg;}
.
40% -
300/0 Y SR e et e et e A e g e 8 R e e e b e i
20% A
0% + { + }
a b ¢
(DEQUETIPO? . ‘Seried  Serie2
a. General. a 12% 25%

b. Piscologla infantil: conocimiento y manejo det nifio
por edades con respecto a la enfermedad y ala
muerte.

c. Como apoyar y orientar al paciente y su familiaen
esta situacion.

d. No espacifican el tipo.

g. Otras.

TOTAL

b 48% 40%

¢ 12% 10%

d 8% 10%
e 20% 15%

100% 100%
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. 241 Valoracion cuantitativa.

Las preguntas 1,2, 7,9, 10, 12, 13, 15, 16, 17, 18, 19, 20 son cerradas y las demas
son abiertas, pero para valorarlas cuantitativamente se establecicron categorias con
base en la lectura y se clasificaron de esa manera. Existen preguntas donde se podia
marcar mas de una alternativa o que no contestaban la cantidad que se les pedia, por
lo que, el nimero de respuestas no corresponde al de fas personas de la muestra,
Aunque no es una pregunta se considerd velevante graficar las diferentes profesiones
que conforman cada muestra. En la muestra del equipo tanatoldgico (grupo A) el 20%
esta representado por enfermeras, un 12% por psicologos, otro 2% por trabajadoras
sociales, un 8% por terapeutas y otro 8% por wédicos; el porcenlaje restante se
conforma por diversas profesiones. La muestra del equipo de salud fisica y mental
(grupo B) el 55% se compone por médicos-pediatras, 25% por psicologos clinicos, el
10% por estudiantes de medicina en rotacién en pediatria interna y el porcentaje
restante por otras profesiones,

Las preguntas 1, 2, 3 se refieren al concepto de educacion y los campos de accion de la
educacion,

En la pregunta 1, en el grupo A, el 46.4% opina que Ia educacion es una actividad
perteccionadora del hombre, mientras que en el grupo B es el 35% quien opina lo
mismo pero el 40% de este grupo opina que la educacion es una actividad diferente a
las alternativas propuestas, pues la consideran una actividad que favorece la
adquisicion y cambios de pautas de conductas. Otros porcentajes considerables tanto
del grupo A como del B, el 25% opinan que la educacion es una transmision de usos y
costumbres.

Respecto a 1a pregunta 2, el 72% del grupo A considera que la edad ideal para educar
es la infancia y el 70% del grupo B piensa que esta edad es otra a la sefalada en las
alternativas, que las bases se dan en la infancia pero que se continua hasta la vejez. El
28% del grupo A considera que la educacion es permanente y el 30% del grupo B
contempla a la infancia como la edad ideal para educar.

En la pregunta 3, el 30.4% del grupo A y el 32.4% del grupo B, opinan que el campo

de accion de la educacion es en la escuela. El 26.8% del grupo A optd por la comunidad
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como campo de accion de la educacion y en el grupo B, el 21.6% consideran como
campo de la educacion cualquiera donde se desenvuelva el hombre. LI porcentaje ntas
bajo en anmibos grupos, 1.8% en Ay 2.7% en B, contemplan a la salud y a la muerte
como un campo educativo,

Las preguntas 4, 5, 6, 7, 8 corresponden a los conceptos y relaciones de Pedagogia y
Tanatologia.

En la pregunta 4 , ¢l grupo A define a la Pedagogin como ciencia y arte de la
ensenanza-aprendizaje y como ciencia que estudia la educacion del ser humano, con
un 28% cada definicion, Mientras que el grupo B considera en un 35% a la pedagogia
como ciencia que estudia fa educacton. El 16% del grupo A piensan que la pedagogia es
una disciplina que estudia el conjunto de métodos y técnicas para mejorar la ensefianza
y en el grupo B la conceptualizan en un 25% como una ciencia y arte de la enseitanza-
aprendizaje, y en otro 25% dan diferentes definiciones que por ser tan diversas no se
pudieron categorizar,

En la pregunta 5, el 48% del grupo A entienden por Tanatologia ¢l estudio interdisci-
plinario de la muerte, del morir con dignidad y del duelo para ayudar y preparar al
moribundo y los que le rodean a darles sentido y una aceptacion adecuada, por el
contrario en el grupo B estd definicion no obtuvo ningiin porcentaje. En el grupo A no
se presento ninguna omision por falta de conocimiento del término mientras que en el
grupo B st existio en un 15%, en este mismo grupo el 25% opina que Tanatologia es el
estudio del bien moriv y ayuda a la gente a entenderlo y en el A un 12% afirman que es
el estudio de la muerle y del enfermo terminal,

En la pregunta 6, el 96% del grupo A considera que si existe una relacion entre
Pedagogia y Tanatologia y en el grupo B dicha relacion es contemplada solo en un 80%
y hay un 5% de omisiones, tales que en el grupo A no existen. la relacion radica en
que ambas educan y ensefian a la persona y a la sociedad sobre la muerte y el duelo, fo
que es gpoyado en un 48% y en 55% del grupo A y B correspondientemente. En el
grupo Ael 4% y en el grupo B el 16% afirman que no existe relacion entre Pedagogia y
Tanatologia pero no explican el por qué.
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En la pregunta 7, con relacion a los profesionistas con los que se fomarfa un equipo
interdisciplinario de trabajo tanatoldgico los resultados tueron los siguientes: pava el
grupo A los profesionistas de mayor incidencia serfan el médico y la enfermera con
15.9%, a los que le siguen ¢l psicologo y el pedagogo con un 15.3% cada uno. Pava el
grupo B el mds solicitado es el médico con un 21.4%, seguido por el psicologo (19%) 'y
la enfermera en un 15.5%, dejando en los iltimos lugares al pedagogo con un 11.9%,
En la pregunta 8, el grupo A explica a la muerte tanto como el término de la vida fisica
y comienza de un nuevo camino espirilual (una transformacion, como la cesacion de
maneta definitiva e irreversible de los signos vitales en un 28% cada definicion, ¥n el
grupo B el 50% significa lo que describe la segunda definicion-y un 25% lo que la
primera,

Las preguntas 9, 10, 11 y 12 estdn verifican el conocimiento de las caracteristicas de
un nifio de la tercera infancia (7-12 anos).

En la pregunta 9, el 32% del grupo A opina que la edad ideal para explicarle y
preparar al nifio para la muerte es de 4-6 anos y el 70% del grupo B opina que
cualquier edad tomando en cuenta sus necesidades y sus dudas, idea que se comparte
en un 28% por el grupo A, El grupo B considera en un 15% que la edad ideal es de 7-
9 afios, con lo cual el grupo A estd de acuerdo en un 24%.

En {a pregunta 10 que hace referencia al concepto de muerte en un nifio de la tercera
infancia, el grupo A piensa que es un suceso No tenporal (cuando alguien muere
NUNCA revive) y un suceso universal (todo ser vivo muere incluyendo a sus padres, su
héroe y él mismo) en un 25% cada alternativa.  El grupo B considera en un 32.1% que
es un suceso universal y en un 28.6%, un suceso NO temporal.  Solamente el 8.5% y el
7.1% del grupo A y B correspondientemente, contemplan que es un suceso NO
funcional (el organismo completo muere).

En la pregunta 11 se pide que mencionen 6 emociones (ires positivas y tres negativas)
frecuentes en niios que padecen una enfermedad terminal, los porcentajes mas altos
de ambas muestras se dieron en la categoria de otras con 42% y 14.3% en posttivas y
un 41% y 23.3% en negativas, del grupo A y B respectivamente, pues escribieron

hechos que no son emociones y por tanto, no se pudieron clasificar, Deatro de las
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positivas la emocion con mayor frecuencia de respuesta fue la de tranquilidad con un
42% y un 17.1% del grupo A y del B respectivamente; y la de menor frecuencia tue
para el grupo A, solidaridad y para el grupo B, forlaleza con un 0% cada una.
Dentro de las negativas, miedo en el grupo Ay enojo pava el grupo B, con 14% y 23.2%
correspondientemente.

La pregunta 12 se relaciona con el mayor temor dque posee ¢l nino de la tercera infancia
con respecto a la muerle, para el grupo A con un 56% es el dejar de ver asus padres y
para el grupo B tienen igual temor esta afivmacian y el no saber lo que le va a suceder
después de la muerte, con un 25% cada alternativa.

Las preguntas 13, 14 y 15 tratan de la deontologia profesional (actitudes de cada
profesionista en este temna).

tn la pregunta 13 se cuestiona el deber de informar cuando un mino de la tevcera
infancia sufre una enfermedad terminal, en ambos grupos ¢l porcentaje mds alto se
relaciona con el informar a los padres y al uifio, con un 93% (grupo A) y un 85%
(grupo B).  En el grupo A el porcentaje restante informa a otras personas (otros
familiares, amigos cercanos, tutores), mientras que en el B solo le informa a los padres.
La pregunta 14 pedia enunciar tres actividades que realizan en su profesion para
ayudar a los ninos morfalmente enfermos.  La actividad mas frecuente para ambos
grupos es la de platicar con €1, acompanarlo y escucharlo para ganarse su confianza y
darle apoyo emocional, con un 23% (grupo A) y un 17.8% (grupo B). la actividad
wenos frecuente en el grupo A con un 4% es el manejar y disntinuir el dolor y las
molestias, para el grupo B con un 2.2% es ayudarlo a cumpliv sus deseos y despedirse
de sus seres y objetos queridos,

In la pregunia 15 se pide determinar hacia quienes van dirigidos sus servicios
profesionales, en ambas muestras el porcentaje mds alto, 76% para ¢l grupo Ay 81.8%
para el grupo B, corresponden al paciente y la familia.  En el grupo A el porcentaje
restante indica que sus servicios se divigen a otras personas (nédicos, anmigos y
familiares cercanos) y en el grupo B el porcentaje faltante s¢ divige solamente al

pactente y a otras personas con un 9.1% cada tipo de persona.
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Las preguntas 16,y 17 se encaminan a la actitud del profesional hacia el mio. En la
pregunta 16 se manifiesta que la mayoria, 84% (grupo A) y 74% (grupo B) se divigen al
nifo de manera espontinea y solamente un 5% del grupo B lo hacen cnando tienen que
hacerlo. Tl restante de ambos porcentajes 1o hacen pensando 1o que le van a decir
antes de hablarle,

Todos (el 100% de los dos grupos) en ambas muestras afivman tratar al nifo como una
persona con necesidades propias.

Las pregunlas 18, 19 y 20 miden la disposicion del profesional ante una siluacion
problematica.

El 52% (grupo A) y el 63% (grupo B), contestan que la muerte es un suceso natural si
un nino le pregunta sobre ella, o que se expresa en la pregunta 18, después un 20% y
un 25.9% del grupo A y B correspondientemente contestan que es irse al cielo y con
Dios. 8610 et grupo A contesta que es como estar dormido o en un viaje largo, con un
4% y 8% respectivamente.  Los porcentajes faltantes se destinan a otro tipo de
respuestas.

En la pregunta 19, en ambas muestras el porcentaje mas alto, 80% (grupo A) y 75%
(grupo B) contestan la verdad de manera sencilla, cuando un nifio con enfermedad
terninal les pregunta sobre su estado de salud. $6lo en el grupo B un 10% contesta la
verdad con rodeos.  El porcentaje restante de anbos grupos se destina a otro tipo de
contestacion (pedir que la pregunten a sus padres, no decir la verdad, limitarse a
contestar lo que el nino pregunta sin entrar ¢n detalle, efc.),

En la pregunta 20 se plantea la siguiente situacion: si algin dia llegando al hospital se
encuentra a un nino en su cama lorando gqué haria usted? y el 100% de ambas
nuestras contestaron que le dedicarian un cierto tiempo para tranquilizarlo y
averiguar la cnusa,

Por uttimo las preguntas 21, 22 y 23 se refieren a la necesidad de una formacion en la
muerte.

La pregunta 21 cuestiona que si un nino de 7 a 12 anos podrfa obtener algo positivo
del padecimiento de una enfermedad terminal, a lo cual, en minbas el mayor porcentaje

opina que si (92% para el grupo Ay 80% para el grupo B) y el porcentaje faltante se
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divide en dos partes iguales para omilir su opinion y seralar un no (4% para el grupo
Ay un 10% para el grupo B). Se pide el por qué y ambas muestras consideran
mayoritariamente, que recibe mds atencion de sus padres, se siente mas querido, day
recibe amor (30% en el grupo A) y que valoran mas la vida y la viven plenamente (un
28% en el grupo B).

A preguma 22 pone a consideracion la necesidades de prepavar al nifio para su
muerte, a lo que, el 100% en el grupo B opinan que si y en el grapo A un 96% afirma
que si y un 4% opina que no. Ambas muestras son convergentes en la fundamentacion
de dicha razon, la cual es, el disminuir ntiedos, angustias, ansiedades y fensiones, que
obtuvo un 28% y un 25% cn el grupo Ay en el grupo B respectivamente. Igualinente
comparten la omision en su mayoria de la determinacion de la edad en un 52% y 25%
para el grupo A y B respectivamente. La opinidn preponderante de que dicha
preparacion debe sev desde 1a infancia, se comparte en un 16% y 25%.

Para terminar en la pregunia 23 pedia expresar el deseo de recibir informacidn
referente al tratamiento de nifios que padecen una enfermedad terminal, la mayoria
(un 96% del grupo A y un 90% del grupo B) afirmaron el deseco de recibir
informacion. En el grupo B un 5% no contestd la presente pregunta. El porcentaje
restante de ambas muestras negaron el deseo de recibir informacion. En el tipo de
informacion que desean recibir, las dos muestras coinciden en tener el porcentaje mas
alto (48% y 40% del grupo A y B respectivamente) en la informacion psicoldgica
infantil: conocimiento y manejo del nifio por edades con respecto a la enfermedad y la
muerte,

A continuacion se mostraran las grificas alusivas a cada pregunta coh el objetivo de
que visualmente se tenga la idea del porcentaje en cada alternativa y en la pregunia en
general,

IV.2.4.2 Valoracion Cualitativa.
MUESTRA TANATOLOGICA: La mayoria de los tanatdlogos entienden por educacion
una actividad perfeccionadora del hombre (pregunta 1) pero al mencionar los campos

de accion de la educacion una minorfa respondid que son todos aqueltlos en donde se
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desenvuelve el hombre (pregunta 3).  Existe una contradiccion pues el hombre en
cualquier circunstancia y lugar es susceptible de perfeccionamiento, sint embargo, la
mayoria opina que el campo de accion de la educacion es la escuela. Se puede deducir
que poseen un concepto acertado de educacion pero sin haberlo comprendido
realmente, sin tener claro lo que el términe “perfeccionador” significa; de lo contrario
mads tanatdlogos hubieran afirmado que en cualquier campo la persoma se puede
perfeccionar, La existencia de una contradiccion entre lo que saben sobre el concepto
de educacion y la aplicacion de éste, se prueba una vez mas, cuando {a mayoria senala
que la edad ideal para educar a una persona es la infancia (pregunta 2), El hombre
siemipre y constantemente se estd perfeccionando hasta el ltimo momento de su vida,
por o tanto, una persona se puede educar durante toda su vida y no solamente en la
infancia. Con todo lo anterior se confirma que la definicion de educacion la saben de
memoria pero no la han introyectado para darle la aplicacion correcta.

Existe un empate en el considerar a la Pedagogia (pregunta 4) como la ciencia y arte de
la ensenanza-aprendizaje y como la ciencia que estudia la educacion de!l ser humano.
En el primer caso la definicion corresponde a la didictica y en el segundo caso se tiene
un mayor acercamiento a la definicion real de Pedagogia: ciencia y arte de la
educacion, la cual, una parte considerable lo sabe. Se evidencia una sinonimia entre
diddctica y pedagogia.

la mayoria posee el concepto real y completo de Tanatologia (pregunta 5), pero en este
caso por estar estudiando el diplomado en Tanatologia, TODOS deberian fener este
concepto y no lo poseen o al menos no lo expresaron totalmente.

Cast todos afirman que existe una relacion entre Pedagogia y Tanatologia (pregunta 6)
Yy unos pocos opinan lo contrario. los que consideran la exisiencia de una relacion
entre ambas, fundamentan que se debe a que las dos educan y ensefian a la persona y a
la sociedad sobre la muerte y ef duelo. Pero hace falta una consideracién mucho mayor
de la que expresaron sobre la tangencia de estas dos en el nifio enfermo terminal y en
ayudar a aceptar la muerte como algo natural y con dignidad. Porque, por un lado
reducen la pedagogia a la didactica y por otro lado si consideran a la pedagogia como la

ciencia de la educacion del ser humano y por educacién entienden una actividad
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perteccionadora del hombre, entonces el ayudar a un nifio enfermo terminal a aceptar
Ja muerte con dignidad y como un suceso natural es perfeccionarlo en su desarvollo
integral, por tanto, en este paradigma tienen una relacion muy estrecha la Pedagogia y
la Tanatologia. Al fallar un wmayor apoyo por esta relacion, se detecta como una
necesidad informativa y orientativa en los tanatotogos.

Al ser la Tanatologia un trabajo interdisciplinario (pregunta 7) y por su objeto de
estudio: Ja muerte, el enfermo terminal, sus personas allegadas y el duelo, es logico
pensar que un equipo de trabajo tanatoldgico se formaria con médicos, enfermeras,
psicoldgos y trabajadoras sociales; sin embargo, de entre las profesiones mas aclamadas
para formar dicho equipo, se considera at Pedagogo. Esto es unt buen indicador para los
protesionales de pedagogia, pues con esta consideracion se les estd abriendo la puerta
para un campo nuevo de trabajo.

En su mayoria opinan de igual manera que la mucerte es el término de Ia vida fisica y
comienzo de un nuevo camino espiriluat, como que es ta cesacion de manera definitiva
¢ irreversible de los signos vitales (pregunta 8). La segunda concepcion de muerte no
es suficiente para quienes se inleresan en ayudar a la geule cercana a la muerte y
mucho menos para quienes estin estudiando dicho proceso de ayuda; precisamente
por creer que la vivencia de muerte afecta mas alla de lo fisico se fundamenta la
tanalologia y su definicion de tanatologia (pregunta 5). Las personas que poseen este
concepto de muerte deberian de somelerlo a revision y modificarlo para ser
congruentes con la preparacion que estin recibiendo. A los que poseen la primera
concepeion de muerte es vatido, les faltaria ligar a ta muerte con la vida, pues van de la
manoy una remite a la oira,

Se estimo considerar el significado de muerte como parte de 1a vida y cierre de un
proceso para avanzar a algo mds, pero en relacion al conceplo de lanatologia que
poseen la mayorii en esta muestra, resulta deficiente,  Esto se debe a que una parte
respelable sdlo considera a la muerle en su dimension fisica, olvidindose de la
espiritual y de su conexion directa con ta vida misma.

La mayoria opina que la edad ideal para educar al nifio es de 4-6 atios 0 cuando ¢l nifio

pregunta o hay una muerte cercana (pregunia 9), En parte tienen vazon, pues se debe
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de aprovechar loda situacion cercana de muerte para hacerlo o cuando el nifo
pregunte, sin embargo, la edad ideal para explicarle y preparar al nino para la muerte
es de 7-9 afios, pues a esta edad el nifo ya esta maduro psicologicamente para
entender la muerte de manera real un suceso no temporal, universal y no funcional) y
sin tantas fantasias. Esto se manifiesta y se complementa con su opinion sobre el
conceplo de muerte en nifos de 7-12 afios (pregunta 10); en su totalidad atirman que
fos nifios 1a consideran como un suceso No temporal y universal, pero una minoria
considera ademas el aspecto no funcional de la muerte. Se tiene una nocion sobre el
concepto de muerte en nifios con estas condiciones pero falta delinearlo mejor.

Las personas de esta muestra poseen conocimientos acerca de la muerte pero les faltan
sobre las caracteristicas del niio, esto es justificable porque no es un deber propio de su
formacion, sin embargo y aunque someramente, estudian esta etapa evolutiva pues la
muerte no es privativa de la vejez y de Ia adultez. Por lo cual, no estd de mas el recibir
mas informacioén al respecto.

La carestia en el conocimiento del nifio, se confirma en la determinacion del temor mas
grande hacia la muerte en nifio de la tercera infancia (pregunta 12), en la cual, la
mayoria argunenta que es el dejar de ver a sus padres.  En realidad un nifio en esta
etapa y sobre todo de {os 9 a 12 anos, ya es capaz de entender perfectamente lo que le
sucede e intuye lo que le va a suceder, pues puede hacer razonamientos causales
(explicarse las razones o el origen de alguna situacion) y comprender lo que pasa
alrededor, por lo que, le teme mas a {a muerte porque no le han dicho la verdad de su
situncion, ¥

Los tanatdlogos opinan que las emociones mds frecuentes en nifios de fa tercera
infancia que padecen una enfermedad terminal son, en cuanto positivas: tranquilidad,
fortaleza y aceptacion y en negativas: miedo, soledad y depresion. Il que existiera un
gran nilmero de ontisiones en emoctones positivas no es buen indicador de una persona
que estd recibiendo formacion tanatoldgica, pues siempre debe intentar obtener el
encauzamiento positivo de los sentimientos (un duelo positivo) y el mayor provecho de
cada situacion por mds adversa que parezca (la muerte), Tanto en emociones

positivas como negativas existicron un gran nimero de acciones descritas que en
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realidad no eran emociones, esto se debe a que el término “emocion” no se comprendio
en el sentido deseado.

En esta muestra todos cumplen con su deber profesional, porque informan tanto a los
padres como al nifio sobre la existencia de la enfermedad terminal (pregunta 13), lo
que se corrobora al determinar que sus servicios profesionales van dirigidos tanto al
paciente como 4 la familia (pregunta 15). las actividades que realiza cada profesional
para ayudar al nifio mortalinente enfermo (pregunta 14) son otra tarea que forma parte
de su ética profesional, dentro de las cuales las mas frecuentes son explicarle su
enfermedad y la muerte para que las acepte, por medio de diversas actividades (juegos,
dibujos, cantos, cuentos, etc.) dejarlo expresarse y escuchatlo  para darle apoyo
emocional.

Un aspecto que se relaciona con la deontologia profesional, es el contestar de manera
sencilla pero con la verdad cuando un nifio con enfermedad terminal pregunta sobre
su estado de salud (pregunta 19), a lo cual, la mayoria de las personas en esta muestra
lo hace, pero un grupo considerable lo hace dependiendo del deseo de los padres o se
concretan a responder lo que el nifio pregunta,

Gran parte de esta muestra cuando se dirige a los nifios lo hace de manera espontinea
(pregunta 16), lo que denota una actitud positiva hacia los nifios que impulsa a
tratarlos con naturalidad. Pero un grupo menor lo hace pensando lo que le va a decir
antes de hablarle. Debido a las condiciones en las que se encuentran los nifos
estudiados en la presente investigacion, en repetidas ocasiones es conveniente pensar
muy bien lo que se les va a decir antes de hacerlo, para evitar dar falsas esperanzas o
infundir miedos injustificados. Si se le considera una persona con necesidades propias
(pregunta 17), hay que pensar cudles son esas necesidades para poder satisfacerlas en
la explicacion de su enfermedad y la muerte o en las platicas que se mantengan con él
(pregunta 14),

Ll dedicarle cierto tiempo para tranquilizar a un nifo que esti Hovando en su cama y
averiguar la causa {pregunta 20), reafirma la actitud positiva anteriormente descrita

por parte del grupo tanatoldgico hacia los nifos.
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Si un nino preguuta sobre la muerte, la mayoria le contesta que es un suceso natural
(pregunta 18) con lo que se ayuda a una mejor compreusion y aceptacion de la muerte,
Casi de manera total opinan que un nino de la tercera infancia puede oblencr algo
positivo del padecimiento de una enfermedad terminal y un porcentaje reducido
opinan lo contrario e incluso omiten su consideracion (pregunta 21), lu vazon que da
mas peso a tal afirmacion es la idea que los ninos con estas caracteristicas reciben mas
atencion de sus padres, se sienten mds queridos y dan y reciben amor. Pero de acnerdo
a la presente investigacion esta seria la razon con menor peso para obtener algo
positivo, lo que mds importa es aprender a vivir con su enfermedad y prepararse para
la rauerte, aceptindola cotmo algo natural que implica una transformacion o un paso a
la trascendencia. Al contemplar que se puede obtener algo positivo en esta situacion se
corrobora la consideracion de una necesaria preparacion del nino para su muerte
(pregunta 22), la mayoria afirman que si ¢s necesaria porque es un suceso natural
inminente al cual todos nos vamos a enfrentar tarde o terprano sin importar la edad.
En cuanto desde que edad se debe preparar, la mayoria no la delimito, pero los que si lo
hicieron concordaron en que debe de iniciarse desde la infancia, muy pequeios.
Todas estas ideas se comparten con lu actual investigacidn, con excepeion a la de la
edad, es verdad que a cualquier edad y comenzando desde pequefos es necesatia la
preparacton del nino pava la muerte (aunque no padezea una enfermedad terrainal),
para que vaya familiarizandose con ella y la vea de manera natural, pero es
esencialmente significativo hacerlo entre los 7 y 9 afos, cuando el nino
intelectualmente absorbe todo lo que se encuentra a su alrededor dindole wuna
explicacion logica y real,

Por tiltimo, a casi todos les gustaria recibir mds informmacion referente al tratamiento de
nifios de este tipo, sobre todo acerca de psicologia infantil: conocimiento y manejo del
nifio por edades con respecto a la enfermedad y la muerte.  Con base en todas las
preguntas del cuestionario y cerrando con esta Gltima (pregunta 23) se da validez al
trabajo global de investigacion que se ha venido desarrollando a lo largo de todas éstas
piginas desde la fundamentacion teérica hasta la derivacion préctica, y por fanto, se

proporciond un sustento valido y confiable del actual trabajo.
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MUESTRA DEL EQUIPO DE SALUD FiSICA Y MENTAL: £l concepto de educacion de la
mayoria en esta muestra es diferente a las alternativas propuestas, definiéndola como
una actividad facifitadora del cambio de conducta  (pregnta 1), lo que se corrobora al
enunciar que el campo de la educacion es la escucla y cualquier campo en donde se
desenvuelva et hombre (pregunta 3) y que la edad ideal para educar a una persona es
durante toda la vida (pregunta2).  Su concepto de educacion se aproxima al real pero
1no s el exacto, sin embargo, poseen una idea mas amplia sobre la accion educativa en
fa vida del hombre que tos de la muestra tanatologica.

Opinan en mayor grado que en la otra muestra, que la Pedagogia es la ciencia que
estudia la educacién del ser humano (pregunta 4).  Ninguno posee el concepto exacto
de Tanatologin e inclusive hay quienes desconocen ¢l término, pero una parte
considerable sabe que es el estudio del bien morir y ayuda a la gente a entenderlo
(pregunta 5).

Existen algunas omisiones en la afirmacion del vinculo tanato-pedagdgico (fo que no
ocurre con la otra muestra), en su mayoria expresan tal relacion y una parte
considerable niega tal conexion (pregunta 6), Lsto se debe a que no conocen lo que es
la Tanatologia y que at definir Pedagogia como ciencia de 1a educacion y ésta significar
un facilitador del cambio de conducta, con éstas concepeiones es dificil encontrar
alguna relacion entre ellas.

Pero los que opinaron que si habia una relacion, la fundamentan con el argumento de
que ambas educan y enseian a la persona y a ta sociedad sobre la muerte y el duelo,
Pero faltaria que conocteran realmente lo que es la pedagogia, la educacion y la
tanatologia para que les encontraran una conexion y utilidad. tsta falta de
conocimiento se corrobora en sus respuestas sobre con qué profesionistas formarian un
equipo interdisciplinario de trabajo tanalologico (pregunta 7), en las alternativas que se
dieron no existia tanatologo pero habia una bajo la titulacion de “otros” en la cual,
podrian haberla agregado, sin enbargo ninguno lo considerd, pues poseen un concepto
vago de tanatologia o simplemente no lo tienen. Y con respecto al pedagogo en estas
respuestas, no fue uno de los mas elegidos para formar dicho equipo; tampoco conocen

las potencialidades de una pedagogo en el dmbito hospitatario y tanatoldgico.
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Para la mitad de esta muestra, la muerte significa la cesacion de manera definitiva ¢
irreversible de os signos vitales y de la otra mitad la mayoria opina que es el término
de la vida fisica y ¢l comienzo de un nuevo camino espiritual (pregunta 8).  Esto se
debe a que wis de la mitad de los cuestionados son doctores y confirman su posicion
materialista ante la muerte.

Determinan una edad ideal para explicarle y preparar al nifio para la muerte, diferente
a lus planteadas, opinan primordialimente que debe ser en todas las edades tomando en
cuenta sus necesidades y hacerlo cuando le surja fa duda y algunos piensan que
solamente se debe hacer cuando el nifio padece una enfermedad terminal, a diferencia
de Ia atra muestra donde ninguno opind igual a esta ultima alternativa (pregunta 9). Y
aquellos que si determinaron una edad especifica lo hicieron en la etapa de 7 a 9 anos,
Lo anterior rios notifica que existe un mayor conocimiento que la otra muestra pero que
falta demarcarlo mas, este conocimiento débil se corrobora al  opinar
contradictoriamente cast equilalivamente que el nifio de 7 a 12 anos piensa que la
muerte es un suceso universal y un suceso no universal (pregunta 10), lo que denofa
una carencia en los conocimientos acerca de la comprension del nifio en esta etapa
sobre el concepto de muterte. Al igual que en la muestra tanatoldgica muchos opinan
que el nifio la considera también un suceso no temporal y muy powcos mencionan el
aspecto no funcional de la misma.

En cuanto a las emociones frecuentes en el nifo que padece una enfermedad terminal
de la tercera infancia, en tanto que negativas son la tristeza, depresion, miedo,
negacion y rechazo; en lamto que positivas, existieron un grandisimo nimero de
omisiones lo que invita a pensar que no contemplan el lado positivo de esta situacion y
a diferencia de la muestra tanatoldgica la mayoria opina que ¢s Ia intensidad en el
vivir, ademds de efusividad, afectuosidad y esperanza,  En ambos tipos de emociones
hubo un gran mitmero en la alternativa de “otras”, puesto que al ser una pregunia
abierta y definiv categorias de acuerdo a las respuestas y a la fundamentacion tedrica
del presente trabajo, se mencionaban siluaciones que no eran emociones debido a que

el término posiblemente no se entendié debidamente.
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Respecto a la explicacion del temor mas fuerte hacia la muerte del nino de 7 a 12 anos
(pregunta 13), de manera equitativa se opina gue es dejar de ver a sus padres y no
saber fo que le va a suceder después de fa muerte.  Por un lado hace falta mayores
conocimientos sobre la psicologia del nifio para conocer que en reahdad le teme a la
muerte por la falta de explicacion u ocultamiento de su situacion, pues en esta edad
posee todas las herramientas necesarias para entenderlo. Por otra parte este
conociniento es mayor eh esta muestra que en la tanatologica.

En esta muestra hubo quien solamente le informaria a los padres sobre ¢l diagnostico
del nifto de la tercera infancia con enfermedad terminal (pregunta 13), con lo que se
detecta una contradiccion con las afirmaciones anteriores (pregunta 12) acerca de la
falta de conocimiento en el nifio sobre de lo que le va a suceder después de la muerte
origina su miedo hacia ésta; con base en esta consideracion entonces también se le
deberfa nformar al mismo nifio,  El equipo de salud fisica y mental puede sentirse no
preparado para ello o prefiere delegar esa tarea a los padres del nifio.  El antevior
argumento se complementa con la actitud que tiene el personal de salud ante la
pregunta del nifio enfermo mortalmente sobre su estado de salud, delegando tal
respuesta a los padres (pregunta 19).  Con todo lo anterior se puede detectar una falta
de preparacion pedagdgica y tanatoldgica para afrontar estas situaciones de manera
que den un servicio de calidad en su atencion al paciente y a la familia.

Sus servicios profesionales van dirigidos centralmente al paciente y a la familia
(pregunta 15), por tanto si el nifio les pregunta sobre su estado de salud {pregunta 19)
le deberian de atender en sus dudas, mds no delegar tal respuesta a los padres.

Las actividades que principalmente realiza esta muestra para ayudar a nifios en estas
condiciones, se salen, en su mayoria, de las categorias establecidas pues son cuidados
médicos, los cuales, no se pueden compartir con otro tipo de profesion no sanitaria.
Pero en aquellas donde si puede haber un trabajo interdisciplinario, principalmente
platican con €l, lo acompafian y escuchan para ganarse su confianza y darle apoyo
emocional y otros pocos, por ayudarlo a aceptar su enferinedad y la muerte (pregunta
14).  Se necesita por tanto, brindar una informacion y orientacion tanato-pedagogica
que lleve a promocionar un desarrollo integral normal, dentro de lo posible.
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La wayor parte se divige 4l nifio de manera espontanea (pregunta 16) y una parte
considerable 1o hace pensando antes lo que va a decirle y solamente una pequenisima
patte lo huce por obligacion. Cort esto se da testimonio de una aclitud positiva en
general hacia los nifos pero que no basta con la buena intencion, sino hay que pensar
bien 1o que a un niito de cualquier edad se le dice, pues se les queda muy presente y si
después caen en la cuenta de que fueron enganados son wuy duros en sus juicios hacia
dquellos que no les dijevon la verdad. Esto se relaciona cuando la mayoria le contesta
con la verdad de manera sencilla al preguntar sobre su estado de salud (pregunta 19) y
que la muerte es un suceso natural (pregunta 18), ya que, al considerarlo una persona
con necesidades propias (pregunta 17) lo vespetan y le dan un lugar al ser sinceros con
¢l Otra actitud que denota una buena disposicion hacia los nifos es el dedicarles un
tienipo para tranquilizar y averiguar la causa del Hanto de un nivio en el hospital, lo
yue todos afirmaron hacer, La gran parte opina y actia de este modo, pero hay
algunos que no, y a ellos hay que proporcionarles un medio y motivacion para que lo
hagan.

No todos opinan que un niio de 7 a 12 afos pueda obtener algo positivo del
sufrimiento de una enfermedad terminal, muchos afitman que si, otros lo niegan y
otros omiten si opinion. Aquellos que lo afirman, indican que debido a su enfermedad
rectben mads atencion de sus padres, se sienten mas queridos y dan y reciben amor; y
después porque valoran y viven mas intensamente la vida y aceptan su enfermedad y la
muerte {(pregunta 21).  Esto nos Heva a pensar que aunque no subestiman al niflo y
tienen una buena actitud hacia €}, eso no es suficiente para que la mayoria lo ayude de
manera integral ‘y eficiente en la vivencia de su enfermedad y en la preparacion para su
muerte.  Ya que, Lo mis positivo no es recibir mds atencion sino aceptar su enfermedad
y ser un ¢jemplo para los demas en cuanto la valoracion de la vida y la nceptacion de la
muerte,

A pesar de que no todos opinan que se puede obtener algo positivo en una enfermedad
terminal (pregunta 21), todes piensan necesario preparar a un nino para la muerte
(pregunia 22) por due, de igual manera expresan, que necesita saber que es algo que a

todos les va a suceder y sirve para disminuir micdos, angustias, ansiedades y tensiones.
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Son pocos los que determinan una edad y éstos coinciden en que sea desde la infancia,
Esto trasluce su interés e intencion de que se haga, pero de acuerdo a las respuestas
anteriores no todos saben qué hacer y como lograrlo, lo cual, se corrobora al aceptar en
su mayoria el recibir mds informacion relativa a esta situacion prefirtendo la
mformacion de tipo psicolégica y relativa al tratamiento del niflo bajo estas
condiciones.

Gracias al diagnostico de necesidades realizado por medio del cuestionatio impersonal,
aplicado a dos grupos dedicados al mismo sujeto de estudio y/o trabajo -nifio con
enfermedad terminal-, pero con diferentes caracteristicas -uno con y otro sin
formacidn tanatoldgica-, se pudieron detectar las necesidades sefaladus anteriormente
en su moinento, con base en las respuestas de cada grupo.  Con base en dichas
necesidades se da un fundamento objetivo para elaborar una solucion practica que

tratard de subsanarlas.

IV, 3 Fropuesta pedagagica: disenio y elaboracion de un manual,

Se clabord el disefio de un manual con el cual se corrijan las fallas o imprecisiones en
los conociientos acerca de las caracteristicas del desarrollo bio-psico-social en el nifio
de la tercera infancia, la mancra en que afecta a este desarrollo la presencia de una
enfermedad terminal; su dignidad como persona; su concepto de enfermedad y de
muerte, asi como, la explicacion y aceptacion de cada una; la elaboracion de su duelo y
una educacion para el sufrimiento y la muerte, para que se le de una atencion de
calidad ~integral y eficiente- que le permita seguir desarrolldndose hasta el dltimo
momento de su vida,

Por lo tanto, los temas tratados en el manual fueron tanto los sugeridos por los mismos
cuestionados como aquellos en los que se defectd alguna deficiencia, siendo los
siguientes:

» Conceptos y relaciones entre pedagogia, medicina y tanatologia.

* Definicion, dimensiones y dignidad de la persona humana.

¢ Consecuencias de ver al nifio como persona.
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o Definicion y divisiones de la infancia,

¢ Flnino de la tercera infancia y sus carvacteristicas bio-psico-sociales.

o Defimicidon y tipos de enfermedades.

» Repercusiones de una enfermedad terminal en el nifio de la tercera infancia,

e Pfectos y actividades en la hospitalizacion del nifo de la terceva infancia con
enfermedad terminal,

¢ Atencion integral,

o Explicacton y educacion para el sufrimiento y la nuerte.

Su diseno es economico (impresion blanco-negro), practico (tamafo media carta),
facil de manejar (los temas estan ordenados ldgica y progresivamente) y la tipogratia
utilizada es footlight MT light con un tamano de 13 puntos.

La vedaccion del manual es sencilla y ficil de entender para cualquier persona que lo
lea, debido a que, no todos los que asisten al ntfio son personas con preparacion
académica elevada y en ocasiones solo elemental (pues no todos son profesionistas, sino
personas que por la buena disposicion y ayuda que brindan, pueden llegar a ser
educadores en el tema de la muerte y de la vida, para lo cual, no se necesita poseer
conocimientos formales amplios sino una sensibilidad muy especial hacia la sabiduria
implicta en la vida, para poder captarla y transmitirfa hacia los demas).

El contenido es breve y de tipo informativo y orientativo, debido que las personas a las
que se dirtge (grupo de asistencia) no poseen de manera homogénea los conocintientos,
por 1o que, un mismo tema para unos representard una orientacion o reafirmacion de
conocimientos y para otros representird un nuevo aprendizaje en temas desconocidos,
es decir, les proporcionard informacion. Ademds se les facilitava una bibltografia con la
cual, de querer podran ampliar o profundizav la informacion u ovientacidn vecibida.
(ver ANEXO 1)
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CONCLUSIONES

A 1o largo de toda la investigacion tanto documental como descriptiva del campo, se
tuvo la oportunidad de crecer y enriquecerse personal y profesionalmente, debido al
contacto con personas de distintas profesiones, con los que se intercambiaron puntos cle
vista diferentes y en ocasiones opuestos, muchos de elos no sabian el concepto real v
poseian una ubicacion erronea de la profesion educativa (pedagogia) en sus posibles
campos de accidn.

Por otro lado, en la convivencia con los ninos que padecian una enfermedad terminal,
se aprendio de sus actitudes ante la enfermedad, el dolov-sufrimiento, ln muerte y la
vida. Tal aprendizaje no se encuentra en ningiin libro sino en la sabiduria mista de la
vida, que es captada por aquellos que la viven y la transmiten con su gjemplo a los que
se encuentran en torno a ella.

Fue un trabajo laborioso por la dificultact de acceso al dmbito hospitalario como
profesional aparentemente “ajeno” a él, pues se tenia que empezar desde 1a
explicacion del concepto real de pedagogia hasta cudl es su relacion con la medicina y
la tanatologia. Con lo que, en algunas ocasiones se obtenian buenas respuestas y en
otras no fanto.

Gracias a las experiencias citadas anteriormente se tuvo la oportunidad de comprobar

muchas de las atirnaciones que se manejan a lo largo del presente trabajo.

¥ Pedagogia Hospitalaria, Medicina Social y Tanatologia son convergentes, porque son
un proceso de ayuda donde interesa el bienestar y el bienser de la persona enferma, la
atencion de todas sus necesidades como persona, por la continuidad de un desarrollo
normal dentro de lo posible, y el afrontamiento y aceptacion de 1a enfermedad y 1a

muetrte.

¥ Estas tres pueden formar un equipo interdisciplinario, con el cual, se de una atencion
de mayor (por que abarca mis aspectos de su persona) y mejor (por que buscan su

beneficio considerindolo persona y no objeto) al paciente enfermo.  Las tres aportan
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sus conocimientos especificos y los inteccambian, lo que Heva a veunir todas las
necesidades que apelan a una pevsona: bioldgicas, psicologicas, sociales y espirituales.
Dedibo a la interaccion entre éstas tres, se puede brindar una atencion integral y de

mayor calidad al paciente.

v El concepto que se posea de persona es fundamental para toda labor que se relacione
con el ser lmmano, pues es el hilo conductor de la relacion. Segan sea lo que se piense
sobre lo que una significa, serd el trato que se le de.  Pov esto, ¢s esencial poseer un

concepto claro y preciso sobre persona,

v En algunas definiciones se tiende a fragmentar a la persona, es decir, considerar sélo
su parte corporea o solo su parte espiritual, cuando en veahidad vs la union de cuerpo y

alma espiritual,

v'En otras se iguala la persona al animal, con lo que se anula la dignidad que la
primera posee; debido a que la persona difiere de los otros seres vivos por poseer una
inteligencia, voluntad y libertad, y son éstos los que le transmiten una dignidad especial

que la hacen superior a tos demds seres vivos.

v las definiciones inexactas de persona influyen para que se le manipule como un
mero objeto de estudio en contraposicion a tratarle con respecto y dignidad.  Fl
concepto de persona influye en la consideracion que se le otorgue al nifo con

enfermedad terminal,

v'Una persona aunque enferma, con otro credo religioso, ofra raza, otra edad y otro
sexo, sigue siendo persona y seguira siendo persona hasta el dia que se muera y como
tal necesita que se le de su lugar y se le respete.  Esta afivmacion parece obvia y hasta
implicita en el tratamiento con nifos que padecen una enfermedad terminal, pero en

realidad no 1o es. Lo que se revela al no decirles la verdad de su situacion, al opinar
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que no pueden obtener algo positivo del padecimiento de una enfermedad mortal y no

considerar necesario prepararlos para la muerte.

v A los que no lo consideran como una persona con sus propias necesidades e igiales
potencialidades que el adulto pero desarrolladas en menor grado, les hace falta mas
informacion y una revalorizacion de su concepto de persona y del niito como persona
para que no lo subestimen o lo sobrevaloren, dejando asi, a un lado ¢l explicatles su

situacion por ser innecesatia.

¥ Considerar al nifto como persona implica reconocer y respetar que es una unidad de
cuerpo y alma, con dignidad propia, una compuncion de aspectos bio-psico-sociales y
que ademds ¢s unico, irrepetible y perfectible. Con lo que nadie tiene a derecho a
tratarlo como menos o pensar que al estar enfermo mortalinente ya no hay nada que

hacer con €} porque esta imposibilitado.

VIl tener una limitacion fisica no implica forsozamente tenetla también psicoldgica,
social y espiritnalmente, una persona por peores que sean las condiciones en las que se
encuentre y en un mal estado, sietupre hay algo que se puede lograr con ella, aunque
sea una pequefia sonrisa o una mirada cilida, pero que de acuerdo a la posibilidad de
cada quien, es lo mejor que ella puede dar y no se le puede negar la opovtunidad sin
antes saber lo que estd dispuesta a dar.  Pensar o contrario es no considerarla una

persona en toda la extenston de la palabra,

< Al contemplar al nifto como persona se le da conjuntamente una atencidon para su

enfermedad y una atencion para sy propia persona.

v La etapa evolutiva en la que la presente investigacion se centza es la tercera imfancia,
debido a que por las caracteristicas del nino en estas edades, es la ideal para dar una
explicacion y preparacion para la muerte.  Psicoldgicamente tiene todas las

herramientas, cognitivas y afectivas, pata entender la muerte de manera real y cono un
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proceso natural, enfatizando el periodo de 7 a 9 anos, porque antes todavia esti un
poco intnaduro y después ya seria tarde, pues su hambre intelectual de dar explicacion
a todo, puede que o haga eon la muerte de manern inexacta, trayendo consecuencias
negativas posteriormente, Esto sin menosprecio de aprovechar las vivencias de muerte

que se tienen cerca para hacerlo, aungue el 1ifio sea menor a este periodo,

YEl nifo en cuanto a su madurez psicoldgica puede recibir infovmacion sobre la

miuette, falta solo que alguien se moleste en hacerlo.

¥ Para evitar que suxjan sentimientos o reacciones negativas por parte del nifto y de su
familia ante esta situacion (enfermedad terminal) se requiere de un apoyo entre ellos y
desde fuera (psicologo, pedagogo, tanatdlogo, médico, enfermera, etc.), fundamentado

en la verdad, en la sinceridad y una vocacion de servicio profunda.

¥ Tanto sufre la familia como el mismo niito, el proceso de duelo no solamente lo
elaboran los sobrevivientes sino también la persona proxinta a morir, por consiguiente,
el nifio también pasa por las diferentes etapas, que se deben conocer para poder

ayudarlo a ir superiandolas.

v La hospitalizacion en esta etapa produce muchos efectos negativos en comparacion a
otras etapas, porque es eminentemente social, El nifio se siente privado de sus amigos y
su escuela que son los pilares sobre los que edifica su personalidad e identidad

personal, en esta edad.

v No es tanto porque ¢l hospital sea un ambiente desconocido sino que ademds s
privativo de su actividad escolar y su pandilia de amigos, en los que por medio de la

aceptacion o rechazo y el reconocimiento de su trabajo se afirma su persona,

v Para evitar el sentimiento de privacion se le clebe explicar justificadamente su ingreso

al hospital y éste puede ser una experiencia menos nociva para él,
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¥ Paa facilitar su adaptacion al nuevo ambiente y compensar un poco las privaciones
por las que pasa, se necesttan de actividades diversis con las que se puede proseguir su
desarrollo fanto acadérico como personal y de este manera resentird menos el cambio,
v Depende del tipo de preparacion que se le de (anto lo que se e dice como su
aproximacion a experiencias de muerte) para evitar posibles temores, angustias y

ansiedades nmecesarios ante la muerte,

v Eltemor a la muerte nunca se va erradicar totalmente, porque nadie tiene la certeza
de lo que va a suceder despuds de ella, pero al menos muchos temores, angustias y
ansiedades se disminuyen cuando se ha explicado y acercado a la muerte de wmanera

que s¢ contemple como parte de la vida.

v Existe una tendencia a evitar la vivencia del dotor y del sufrimicento por considerarlos
experiencias traumadticas y no fuente de crecimiento personal, Por ejenuplo, cuando un
nifo se cae y se golpea fuertemente lo primero que se busca es algo, como puede ser un
dulce, con lo cual evitarle ¢l Hanto,  Entonces se va privando a la persona de la
foracion de mecauismos suficientes pava afrontarlos positivamente v davles un

sentido.

v Muerte, dolor y suftimiento forman parte de la vida cotidiana del hombre donde su
evasion no lleva a nada mas que a acumular temoves, angustias, tensiones, ansiedades y
demds eociones negativas que nos impiden aprender a obtenter algo positivo de ellos.
For tanto, es una necesidad educativa imperante el dar una educacion en este aspecto,
pues la educacion es una ayuda para desenvolver todas las posibilidades y superar las
limitaciones, preparando a la persoua para su plenitud en la vida. las posibilidades en
este caso (enfermedad terminal) es mantener una vida lo mds normal posible.  Las
limuitaciones son la enfermedad terninal misma por su brevedad de tiempo restante de
vida, el dolor y sufrimiento, pero que se pueden superar mediante su afrontumiento,

aceptacion y darles sentido. Y si se toma en cuenta que la muerte ¢s parte de la vida y



el prepararse para la vida implica prepararse igualmente para la muerte, lo que implica
mayor plenitud de vida (s6lo que esti iltima afirmacion se ha quedado al margen en
dicha preparacion), se justifica que exista una necesidad y quehacer educativo en este

dibito.

v Este tipo de educacion (para el dolor, el sufrimiento y la muerte) es muy diticil
Hlevarla al cabo con adultos, pues éstos poseen ciertos perjuicios o barreras establecidas
en este aspecto, edificados a lo largo de su vida, los cuales, son muy dificiies de quitar y

que 1o obstaculicen dicha formacion.

v Este tipo de educieién con un nifio al ser tan absorbenie y no poseer perjuticios en
este sentido, es mds facil que comprenda y adopte una postura ymids nafural y menos
temerosa cuando se les explica el dolor, el sufrimiento, y sobre todo, 1a muerte. Y en
un futuro sean estos nifios los que se conviertan en los educadores de estas realidades

ineludibles y que son parte de la propia vida.

# Corresponde a los profesionales de la educacion empezar a dar una educacion para el
dolor, el sufrimiento y la muerte, pues son los primeros interesados en que la persona
se desarrolle Jo mejor posible, en 1o cual, no se puede dejar a un lado tales situaciones.
Pues ¢l desarrollo personal contiene al nacimiento, al crecimiento y madurez,. y a la
muerte, donde a lo largo de todo ese proceso se encuentran el dolor y el sufrimiento

siempre presentes.
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DISENO DEL CUESTIONARIO PAKA BL GRUPQ DE ASISTENCIA

OWETIVO GENERAL: Comprobar el conociniento que posee ef grupo de asistencia sobre
las caracteristicas det nino durante fa 3a. infancia, su concepto de muerte y la vivencia
de su enfermedad, asi como, su aporte profesional y/o personal etz edueacion para la
uerte en nitos de esta edad, cercanos a la muerte,

CONOCIMIENTOS SOBRE EDUCACION, PEDAGOGIHA 1 INFANCIA: ‘ ‘
Obietivo pavticular; Verificar fa precision de los conceptos en el grupo do asistencia
sobre: educacion, pedagogia, tanatologia y cavacteristicas det nino (7-12 anos).

A, Concepto de educacion;
1.- ¢ Qué entiende por educacion?
a. Actividad realizada en 1a escuela,
b. Transmision de usos y costumbres,
¢. Actividad perfeccienadora del hombre,
d. Otra defintcion (escriba cual),

2.~ ;Cudl es la edad ideal para cduear a una persona’?
a. Infancia,
b. Adolescencia.
c. Juventud.
d. Adolescencia,
¢. Vejez,
f. Ninguna de las anteriores,
& Todas las amteriores,

3.- De acuerdo a su opinion enuncie los campos de accion de la educacion.

4.- Solamente se educa a la persona durante los aios escolaves. Verdadero o Falso ¢Por
qué?

8. Relacidn entre Pedagogia y Tanatologia;
5.- 1 Qué es para usted Pedagogia?

a. Transmitir conocimientos,

b. Cuidado y educacion de los nifios.

¢. Desarrollar la personatidad,

G.- 2Qué entiende por Tanatologia?

7.- {Considera que existe alguna relacion entre Fedagogia y Tanatologia? $1 o NO
Jor qué?



8.+ ;Con qué profesionistas tormaria usted, un equipo mterdiseiplinavio?:
a. Médico.
b, Enfermera.
¢. Sacerdote.
d- Psicalogo.
¢. Pedagogo.
I, Terapeuta,
®. Todos os anteriores.
h. Varios de los anteriores (especifigue cuadles)
i Otros ¢Cudles?.

.- Explique con palabeas propias ¢l significado de la palabra muerte,

C. Conochimiento de las caracteristicas de_un nino;
10.- De acuerdo a su opinion ;Cudl es la edad ideal para explicarle y preparar al nino
en la muerte?:
a. 1-3 anos,
b, 4-6 anos,
¢ T-9anos.
d. 10-12 anos,
eoayb
f.cyd

l

11.- g Cual cree usted que es el concepto de muerte en un nino de 7-12 afios?;
a, Un suceso reversible, ajeno a él y que afecta a unos pocos.

b. Un suceso irveversible, ajeno a él y que afecta a todos.

¢. Un suceso irreversible, personal y que afecta a unos pocos,

d, Un suceso irreversible, personal y que afecta a todos.

12,

Meuacione 6 emociones (tres negativas v tres positivas) mas frecuentes en ninos de
7-12 anos. que padecen una enfermedad terminal,

—_
w
.t

Il nifio de 7-12 anos Je teme 4 la muerte porque:

a. Va a dejar de ver a sus padres,

b. No sabe lo que le va 4 suceder después de 14 muerte,
¢. No se e ha dicho Ia verdad sobre su situacion.

d. Otros temoves (escriba cudles),

ACTITUD DIL TANATOLOGO EN EL MANEJO DI LA MULRTE;
Objetivo Particular: Identificar 2 manera eu que el personal del grupo de asistencia
actiia frente i los ninos que estan mortalmente entermos y a sus familiares.




A, Deontologia profesional:
14 Cuando un nino entre los 7y 12 afos se enferma mortalmente GA quicn le
mforma?

a. Solamente a los padres.

b, Solamente al nino.

c. A los padies v al ning,

15.- Enuncie 3 actividades concretas que realiza como Tanatologo en pro de los ninos
mortalmente enfermos.

16.- Sus servicios profesionales van divigidos a
a. Ll paciente.
b. La familia,
¢. La familia y el paciente.
d~ Otras personas (escriba quén).

B. Actitud hacia los ninos:

17.- Normalneate cuando platica con cualquier nino, fo hace:
a. De manera espontinea,
b, De manera premedhitada.
¢. De manera inditerente.

18.- Su trato con un niiio que padece una entermedad tevminal es:
a. Como un adulto chiquito.
b. Unt paciente mds por atender,
¢ Una persona con necesidades propias.

¢. Disposicion unte una situacion problemdtica:
19.- 8i un nifo le pregunta sobre fa myerte, usted fe contest:
a. £s como estar dormido.
b. Es como estar en un vigje largo.
¢. Bs trse al ciclo,
d. Otra respuesta {eseriba cual),

20.- Cuando un nino mortalmente enfermo le pregunta sobre su estado de salud, usted:
a. Contesta directamente con la verdad.
b. Evade la pregunta.
¢. Explica la verdad con rodeos.
d. Dice la verdad de manera sencilla,
¢. Otra contestacion escriba cual).



21.- S un dia Hegando al hospital se encuentra a un nino en su cama Horando, usted:
a. Nofe da unportancia v se va a trabajar,
b. S¢ detrene para consolarlo pero se marcha sin saber to que le ocurria,
¢. Le dedica un cierto tiempo para tranquilizarto y averiguar ki causa.
d. Le pronuncia rapidamente nnas palabras de aliento sin detener el curso de sus
actividades.

D. Necestdad de_formacion en la muerte;
22 ;Un nino de 7-12 aios podria obtener algo positivo del padecimiento de una
cofermedad ferminal? 1o NO y explique tres razones.

23.- gConsidera necesario prepacar al nifo pava su muerte?  SHo NO ¢Por qué?
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PROFESION: , SEXO: EDALD:

OBIETIVO: Comprobar el conocimiento gque posee ef grupo de asistencia (médico,
enfermera, tanatologo, psicologe, ete) en contacto con ninos que padecen una
enfermedad terminal, sobre las cavacteristicas del nino duramte la 3a. infancia, su
coneepto de muerte y la vivencia de su enfermedad, asi como, su aporte personal
y/o profesional en Lt educacion paa la mucrte en ninos con  enfermedad
terminal,

INSTRUCCIONLES: Lea cada pregunta y escriba o marque la respuesta corvecta, lo
mas sinceramente posible, Esto con la finalidad de aportar datos para fines
exclusivamente escolares.

1.~ 2Qué entiende por educacion?
. a. Actividad realizada en la escuela,
b Transmision de usos y costumbres.
_— ¢, Actividad perteccionadora del hombre.
b Otra definicion (eseriba cudl)

[
.l

(Cual es la edad ideal para educar a una persona? (narque sélo una).
—__a. Infancia.

—_ b. Adolescencia.
— ¢ Juventud.

o d. Adultez.

e. Vejez.

£ Otra (escriba cual)

3.- De acwerdo a su opinion enuncie los campos de accion de la educacion:

4.~ ;Qué es para usted Pedagogia?

5.- ¢ Qué entiende por Tanatologia?




6.~ jConsidera que existe alguna relacion entre Pedagogia y Tanatologia? SI o NO
JCudl? y gPorqué?

7.~ ¢Con qué profesionistas formaria usted un equipo interdisciplinario de trabajo
tanatologico?: (puede mircar mas de una)
—_a.Médico.
— . b. Enfermera.
¢ Sacerdote.
. d. Psicologo.
¢, Pedagogo.
__f.Terapeuta,
. 8. Otros {escriba cuales)

8.- Lxplique con sus propias palabras el significado de fa palabra muerte:

9.~ De acuerdo a su opinidn 4 Cudl es la edad ideal pava explicarle y preparar al
nifio para la muerte?
e &, -3 anos.
. b.4-6 anos.
¢ 7-9anos.
o d 10412 anos.
___ ¢, Otra edad (escriba cual)

10.- ;Cuil cree usted que es el concepto de muerte en un nino de 7a 12 anos ?
(puede marcar mas de una respuesta);
— &, Un suceso terporal, es decir, cuando alguien se muere despuds revive.
———b.Un suceso NO temporal, esto es, cuando alguien se muere NUNCA
revive.
— €. Un suceso universal: todo ser vivo se muere incluyendo a sus padres,
su héroe y él mismo,
.t Un suceso NO universal: todo ser vivo s¢ muere menos sus padres, su
héroe y él mismo.
e. Un suceso funcional, es decir, algunas funciones del organismo se
imueren y otras no.
— £ Un suceso NO funcional, esto ¢s, el organismo complelo se muere.




11.- Mencione 6 ermociones (tres legativas y tres positivas) frecuentes en ninos de
7 a 12 anos, que padecen una enfermedad terminal:

FOSITIVAS NEGATIVAS

12~ El nino de 7 a 12 anos le teme mas a la muerte porqie: (magque solo una)
—.—. & Va adejarde ver a sus padres.
.. b.No sabe o que le va a suceder después de Ta muerte,
€. Nosele ha dicho la verdad sobre su situacion,
. Otro temor (eseriba cual)

13.- Cuando un niio entre fos 7 y 12 anos sutre una enfermedad terminal JA
quién se le debe de informar? (marque solo una)
& Solamenle a los padres.
. b. Solamente al nifo.
— ¢ Alos padres y al nino.
——_d. A nadie.
. €. A otra persona (escriba quién)

14.- Enuncie tres actividades concretas que realiza en su profesion para ayudar a
los nifios mortalmente enfermos,
a.

b,

C.

15.- Sus servicios profesionales van dirigidos a:
.. El paciente,
—_b.La familia.
——_c. El paciente y la familia.
. d. A otras personas (escriba quiénes)

16.- Normalmente cuando platica con cualquier nifio, lo hace: (margue solo una)
&, De manera espontanea.
— b, Pensando o que e va a decir antes de hablacle.
€. De manera inditerente.
_______ d. Solo cuando tiene que hacerlo.



17.- $u trato con e nipo que padece una catermedad terminal es considerindolo:
(margue solo una)

__ a. Como un adulto chiguito,

_._ b, Un paciente mis por atender,

¢. Una persona con necesidades propias.

8.~ 8 un nito le preguiita sobre la muerte, usted le contesta: (puede marcar mis
de una)
o A, Es cOmo estar dornndo,
. b s como estar en un vigje largo.
€ Es dvse al clelo y con Dios,
_____ d. Es un suceso natural.
€. Qtra respuesta (escriba cuat)

19.- Cuando un nio cou enfermedad terminal le pregunta sobre su estado de
salud, usted: (marque solo una)

—a, Contesta directamente con la verdad,

——_ b Evade 1a pregunta.

¢ Explica la verdad con vodeos.

__d. Dice la verdad de manera sencilla.

e, Otra contestacion (escriba cual)

20.- §i un dia llegando al hospital se encuentra 4 un nifo en su cama liorando,
usted: (marque séto una)
—— 4, Nole da importancia y se va a trabajar,
b, Se detiene para consolarlo pero se marcha sin sabev lo que le ocurria,
€. Le dedica un cierto tiempo para tranquilizarlo y averiguar la causa.
- d. Le pronuncia rapidamente unas palabras de aliento sin detener el
curso de sus actividades.
¢ Llama a sus padres pava que o tranquilicen,

21.- yUn nifiode 7 a 12 anos podria obtener algo positivo del padecimiento de
una enfermedad terminal? S1 o NO 'y gPor qué?

22.- yConsidera necesario preparar al nifo para su ntuerte? 81 o NO gPor qué v a
gqué edad?




WA

28.-ple gustaria recibir informacion referente al tratamiento de ninos que
padecen una enfermedad terminal?  SI o NO y gde qué tipo?

Se le agradece su valiosa aportacién y ¢l tiempo dedicado a este cuestionario,
{MUCHAS GRACIASI
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WATHUAL OTIEHTATIVO PHTA EL GRHUDO DE

ASISTEREIA EN CONTACTO CORNTHOS DE LA

TERCEDSE THIANECIA (7 a 12 aies} ZUE PADECEN
URA ERFETINEDAD TEXMTIRAL.

Elaborado por Shidue Valenzuela Hirata

DIRIGIDO A: Todas aquellas personas que se encargan
del cuidado y de la atencion de nifios en la tercera

infancia y que viven una enfermedad terminal.

INTRODUCCION

Un suceso que sin lugar a duda se va a presentar de
manera garantizada en la vida de todo ser humano, sin
importar sexo, edad, credo religioso v raza. es la muerte:
1a cual, tarde o temprano con o sin enfermedad terminal
va a llegarle a cada persona. La existencia de la muerte
no se pone a prueba porque es una realidad veridica.
independientemente de que personalmente se le acepte o
se le niegue y es justo este argumento el gue da validez v
utilidad al presente manual.

Es un hecho que dianamente mueren muuchos niftos a
causa del sufrimiento de alguna enfermedad terminal
(cancer, SIDA, anemia apldsica. etc.). A estos nifos junto
y a su familia, muy pocas veces se les explica. se les
prepara y se les avuda a elaborar su proceso de duelo
positivamente y enfrentar ia muerte con tranquilidad.
Actualmente con la  excesiva especializacidn  de
profesiones o actividades, se tiende a rragmentar a la
persona segun sea la rama de estudic particular, pero

esto no es suficiente para realmente ayudarla de manera



integral, por ello es necesario que se realice un trabajo
interdisciplinario para mejorar la eficacia en la atencion
del paciente.

Este manual! va dirigido a todas aquellas personas,
profesionistas o no, que tengan relacidn directa con ninos
de la tercera infancia (7 a 12 anios) cercanos a la muerte
y con una gran disposicién de ayuda.  Ofreciéndoles
informacion y orientaciébn para apoyarlos en la
elaboracion de su trabajo de muerte y les permita
continuar un desarrollo integral hasta el ultimo momento
de su vida, meiorando la calidad de vida propia y la de los

que les rodean.

I. Medicina, Tanatologia y Pedagogia.

Al leer pedagogia se preguntara ;Cual es la relacion
entre la pedagogia v la preparacion para la muerte?. Al
mencionar tanatologia, probablemente desconozca el
termino o tendra un concepto no muy claro de €L Y al
aludir a medicina podra resultar algo obvio su quehacer
relacionado con la muerte. A continuacion se explicara

en qué consiste cada termine y cdma se relacionan.

1.1 Definiciones de Medicina, Tanatologia v Fedigagia

+ MEDICINA: Es una ciencia porque requiere ¢ unos
principios tedricos que la dirijan v es un arte porgue
esos principios requieren de ser aplicados para ser
validos. Por tanto, es una ciencia v un arte de impedir.
cuidar y curar las enfermedades que afectan a la
persona humana.

¢ TANATOLOGIA: Rama de la Medicina que estudia de
manera interdisciplinaria la muerte, el morir con

dignidad y el proceso de duelo, para avudar v preparar



al moribundo o enfermo terminal v los que le rodean
(familia y amigos) a darles un sentido y una aceptacién
adecuada.
¢ PEDAGOGIA: Es la vciencia y arte del
perfeccionamiento humano continuo en cualquier
etapa de la vida (infancia, pubertad, adolescencia,
juventud. adultez v vejez), en cualquier circunstancia
(buena v mala) y en cualquier estado (salud y

enfermedad).

1.2 Relaciones entre Medicina, Tanatologia y Fedagogia.
Dentro de la Medicina existe una rama que corresponde
a al Medicina Social, la cual, ademas de cumplir con los
fines de la medicina regular, se preocupa por la defensa v
el desarrollo de 1a propia persona humana de manera
integral, es decir, fisica y espiritualmente.

La Tanatolcgia se desprende de la Medicina formando
una rama especifica de esta ciencia.

De la Pedagogia se deriva la Pedagogia Social, que busca
la adaptacién, desenvolvimiento y realizacidon de la

persona en las relaciones con los demds y con el medio

que le rodea y un medio cercano a ella es el hospital.
Aqui surge la Pedagogia Hospitalaria a la que le interesa
el perfeccionamiento de la persona, que se¢ encuentra
hospitalizada para que se adapte, se desenvuelva v se
realice desde su enfermedad. Busca que la persona siga
formandose en todos los aspectos  (Untelectuales,
emocionales, sociales, etc.), aprendiendo a vivir con su
enfermedad mas no luchando contra ella.

For tanto, la relacidn entre Medicina Social Tanatologia
y Pedagogia Hospitalaria es la persona humana que
padece una enfermedad tferminal v su  familia.
preocupandose vy buscando tanto su bienestar como el
posibilitar el desarrollo de su personalidad. para que ¢
haga frente a2 su enfermedad. coopere con su fratamiento
v se prepare para su muerte.

En resumen las tres coinciden en:

=>ia persona mismia, tanto la  Gue padece una
enfermedad terminai como sus fapuliares. que tambien

son personas.

= Consideran tanto la parte corporal comoe espiritual de

la persona en una totalidad. esto es, una vision integral.



—>Buscan siempre lo mejor para las personas sin
importar bajo que condiciones o lugares se encuentren.

=>Su interés principal es ayudar al enfermoy a su familia
a aceptar la enfermedad positivamente y la muerte comoe

algo natural.

II. El nifio como persona.

Es comun al considerar al nifio cometer dos errores,
subestimarlo o sobrevalorarlo, esto es, creer que el nifio
puede menos o mas de lo que en realidad.

Lo correcto es pensar que es una persona con necesidades
y capacidades semejantes a ia de cualquier persona pero

acordes a su edad.

IL [ La persona humana.

La persona es un ser vivo donde se unen cuerpo y alma,
que se diferencia de los demas por poseer caracteristicas
especificas que no comparte con los otros seres vivos, las
cuales son: inteligencia, voluntad v libertad, con las que

puede dirigir la propia actuacion.

1.2 Dimensiones de la persona fuinana.

Una persona estd constituida por ires dimensiones o

planos que actuan sinérgicamente. pero por razones de

estudio se pueden dividir:

- Biologico: Se vefiere a lo corporal (herencia.

temperamente, 1mpulsos, desarrollo fisico v fisioldgice.

etc.)

- Psicolégico: mmplica tanto lo cognoscitive {actividad

intelectual) como lo afective {emociones. pasiones.

sentimientos, etc.).

8 Social: contempla las iteracciones con el mundo
exterior, los amiges. los familiares, las pevsonas

extranas, eic.

I1.3 Dignidad de Ia persona humara.

La dignidad humana es por 1o gque 1a persona es diferente
al animal ¢ a la planta que también son seres vivos: esta
dotada de inteligencia, voluntad v libertad, gracias a lis

que posee su dignidad.



Dignidad no significa que una persona sea superior a
otra persona, sino que todas las personas en general son
superiores a los demas seres vivos que no poseen una
inteligencia con la cual pensar y una libertad con la cual
decidir.

Existen dos tipos de dignidades: una comun y una
particular.

La dignidad comin es la que se comparte con todas las
demds personas y que por ¢l solo hecho de ser persona se
posee.  Se le puede llamar natural porque todas las
personas al nacer la tienen.

La dignidad particular es aquella que se obtiene por
méritos personales, es decir, por el actuar propio que
debe ser bueno para aumentarnos la dignidad. Se le
puede llamar dignidad merecida segun sea la calidad del

acto que libremente se realiza.

L4 Contemplacion del nifio como persona.
Contemplar al nifio como persona ¢s aceptar que posee
cuerpo y alma, gque se deben tomar en cuenta sus

dimensiones bio-psico-sociales vy se le reconoce su

e

dignidad como persona. Esto lleva a considerarlo

alguten con necesidades y capacidades propias v

diferentes a cualquier otro nifio, las cuales se le deben
respetar en todo momento, aun cuando esté enfermo. Se
ie da su jusio valor, sin subestimario ni sobrevalorario,
simo tomando en cuenta lo que en realidad es capaz de
hacer, pensar o sentr, dependiendo de la edad donde se
encuentre. El niho enfermo o no v con o sin oun
prondstico reservado sigue siendo persona hasta el ultimo
Para saber esto es necesario

momento de su wvida.

lo qué es la infancia, sus etapas v las

conocer

caracteristicas de la que interesa.

HI. El nifio de la tercera infancia y su

enfermedad.

La infancia al comprender un periodo mas o menos largoe

en la vida de cada persona ¥y poseer

diferentes entre una edad v otra. requiere de ser dividida

para su mejor estudio.



L1 ;Qué es la infancia y cudles son sus etapas?

La infancia es el periodo de vida que abarca la nifez, es
decir, su sujeto de estudio es el nifo. Recibe el nombre
de “nino” la persona durante los primeros afios de vida,
que con el tiempo va necesitando menos de los demas y
va creciendo y madurando fisica, psicoldgica ¥y
socialimente hasta llegar a 1a maduracién sexual donde se
convierte en piiber, For tanto, infancia es la etapa de la
vida que comprende desde el nacimiento hasta la
aparicién de caracteres sexuales secundarios.

Al comprender 1a infancia un periodo relativamente largo

en la vida de cada persona y
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poseer caracteristicas
diferentes en cada edad, se divide de 1a siguiente forma:

* Primera infancia: 0 a 3 anos.

* Segunda infancta: 3 a 7 anos.

* Tercera infancia: 7 a 12 anos.

No son periodos fijos pueden variar por un margen de
uno a dos afios dependiendo del desarrollo.

En este manual se hara enfisis en la tercera infancia

debido a las caracteristicas propias de esa edad que lo

[

hacen ser mas comprensivo v active ante una situacion

como lo es 1a enfermedad terminal.

L2 Caracteristicas biopsicosociafes Jdel nifio durante Li
fercera infancia.

¢ ASPECTO BIOLOGICO:

El crecimiento corporal se estabiliza. alcanza un
equilibrio que se sostiene hasta que empieza ia pubertad.
Neuroldgicamente aunque ! cerebro 1o crezca en

grandes dimensiones de volumen, se sigue formandose v

madurando ia sustancia gris v la sinapsis, gracias a las

etc.
En lo gue se refiere a lo motor, esto es, a la constitucidn v
fuerza de los huesos v minsculos

el movimiento, es mias azil. rdpido v preciso.

Aungue i0s
cambios no son de cantidad son de calidad (inejovan).

O ASPECTO PSICOLOGICO:

con las que va comprendiendo v adaptindose al medio

que la rodea con sus diversas situaciones.



El nifo ante una situacidn nueva y/o problematica busca

conocerla y/o recuperar su equilibrio mental, es decir,

busca entender 1o que sucede y adaptarse a ello para que

deje de ser algo nuevo y/o problematico.

Las habilidades intelectuales con las que cuenta un nifio

en esta etapa son las siguientes:

1.

v

3.

Pensamiento revertible: es la capacidad de volver al
estado anterior que poseia algo  (por ejemplo, el nifio
puede por medio de sus capacidades intelectuales, es
capaz de regresar en el tiempo y acordarse cémo se

sentia antes de enfermarse )

. Objetividad: contemplan las cosas como son en la

realidad sin  involucrar la personal

constantemente, va dejando poco a poco las fantasias

postura

de lado. For ejemplo: si se le pregunta la causa de su
enfermedad es capaz de contestar que se debe algun
microbio o virus que entrd en cuerpo y es lo que
ocasiond su enfermedad, mas no contesta que se debe a
que se porto mal, como seria el caso de un nifio menor.
A todo suceso le quiere dar una explicacion ordenada

v objetiva, que exista una concordancia entre lo que

piensa y la realidad. For ejemplo, si una enfermera se
le acerca con una bolsa de suero, quiere saber para
queé es, st se la va a poner a ellos, cémo se pone, si con

el se va a sentir mejor, etc.

4. Interpreta cada parte de un suceso v las une hasta

llegar a la integracién total de éste. En este caso pusde
ser cuando los padres hablan con el doctor, luego
observa los ojos llorosos de sus papas v o llevan al

hospital, deduce que estan enfermos.

5. Ya tiene conciencia de sus actas, de sus senfimientos v

empleza a reflexionar sobre su aciuar. For ejemplo, si
esta enojado v legan a visitarlo sus familiares:  se
rehusa a hablaries o miraries. entonces sus familiares
se van tristes v €l lo siente, con lo que, percibe que

algo no muy bueno, hizo.

6. Capta que un objeto a pesar de algunas modificaciones

puede permanecer constante (por ejemplo, la plastiiina
aungue se le de forma de circulo, de cuadradoe ¢ se
forme con ella una figura de animal, sigue siendo

plastilina).



~1

. Adquiere un sentido del tiempo real (distingue entre
ayer, hoy, manana, ahora, después, etc.) y del espacio
(diferencia entre lejos y cerca).

Gracias a todas estas caracteristicas el nino de la tercera
infancia puede comprender de manera mas real lo que le
sucede (su enfermedad) y el significado de 1a muerte, por
tanto, es la edad ideal para explicdrselo y prepararlo para
ellos, y mas aun entre los 7 y 9 anos.
Afectivo: La aceptacion o rechazo que reciba de los que
le rodean es 1o que forma su alta o baja autoestima. Por
tanto, necesita de mucho amor y de sentirse querido pero
sin caer en el proteccionismo. Estando en un ambiente
ajeno como lo es el hospital necesita atn mds de sentirse
aceptado, para que, se contribuya a su mejor adaptacion
al mismo, sin lastimarlo.

O ASPECTO SOCIAL:

Es una etapa predominantemente social, es decir, cobran

mucha reelevancia las relactones con otras personas

fuera de su familia. Es la época de los grupos o pandillas
de amigos. La aceptacion y reconocinuento soctal es lo

primordial en toda actividad que realiza. Como

consecuencia, no se debe de aislar, hay que promover las
relaciones tanto con los otros ninos hospitalizados como

con el mismo personal de la institucidn.

I3 Derinicion y Tipos de enfermedad.

ENFERMEDAD: Es una anormalidad en el funcionamiento
del cuerpo debido a unos agentes que ocasionan it mal
estado al mismo. A diferencia de los animales o de las
plantas, la persona es la unica gue vive la enfermedad.
que sufre por ella v que le puede dar un sentido a la
misma. Pues al enfermarse no sdle se afecta su cuerpo
sino todo su ser se ve implicado en el padecimiento.
TIPOS DE ENFERMEDADES:

- Crénica: es una enfermedad gue excede 2 un
determinado tiempo (mas de 2 & 3 meses) v permanece
para el resto de la vida, donde los periodos de equilibric o
desequilibrio fisico no son acelerados ni repentinos {
diabetes, gota, un paralitico, artritis, reumatismo, etc.

- Aguda: es aquella donde los periodos de desequiiibrio

v/0 equilibrio son acelerados v repentings, se caracteriza



por la rapidez de la aparicion y progreso de la
enfermedad.

- Incurable: es aquella que a pesar de los avances
cientificos y tecnoldgicos de la medicina, no se podri
remediar 0 quitar. Se podran dar cuidados (paliativos)
para evitar que progrese, pero hasta el momento en gue
se vive la enfermedad no hay cura alguna. (cancer, SIDA
v anemia apldsica).

- Terminal: se le conoce como sindrome terminal de
enfermedad. Hay diferencia entre padecer una
enfermedad terminal y estar en fase terminal. La
enfermedad terminal conduce a la muerte en un periodo
variable de tiempo y la fase terminal es cuando la
enfermedad ha progresado bastante y para la cual se han
agotado los recursos, por lo que, en un periodo muy corto
de tiempo (aproximadamente 1 mes) se llegard a la
muerte.

Sin embargo, en cualguier caso pueden existir mejorias

sorprendentes o deterioros sorpresivos muy personales.

IlT.4 Repercusiones de una enfermedad terminal en of
nirio de Ia tercera inrancia.

¢ ASPECTO BIOLOGICQ:

Es 1a PRIMERA necesidad a atender, donde se¢ deben de
destacar el valor y el cuidado del cuerpc pues, ia
enfermedad al afectar directamente al cuerpo se
convierte en la principal causa u origen de muchas crisis
en el nifo.

El valor del cuerpo consiste en considerario mas alld ¢
un mero instrumento; es parte esencial de la persona. v
por tanto, integrante de la misma vida, sin cuerpo no hav
vida vy aunque esté enfermo sigue siendo esencial para la
existencia humana.

El cuidado del cuerpe es necesario para que la persona

alimento, vestido, suefio y descanso suficiente v adecuado

a sus necesidades para que se siente mas confortable, a

pesar de lo adverso de su situacidn.



¢ ASPECTO PSICOLOGICO:

Cognitivo: Hay una diferencia entre los 7-9 anos y los §-
12 afios. En el primer periodo el nifio ya entiende lo que
causa, cudles son los sintomas y la curaciéon de su
enfermedad de manera externa sin relacionarlo con el
funcionamiento interno de su cuerpo. Relaciona lo que
siente con algln agente externo palpable que lo ocasiona
v asocia otras enfermedades con la que el padece.

En el segundo periodo, ya entiende de manera mas
abstracta y exacta el fendmeno de la enfermedad sin
personalizario tanto, puede entender ya los mecanismos
de funcionamiento interno del cuerpo ligandolos con los
agentes externos y los sistemas de curacion. Ya entiende
lo que un microbio o virus es ¥ 10 que pueden ocasionar
en el funcionamiento de su cuerpo, pues su nocion
corporal (imagen del cuerpo) es mas completa y en
consecuencia conoce como se pueden atacar a esos

agentes para que dejen de hacer dafio.

Afectivor
*Emociones negativas: cuando el nifio sufre una
enfermedad terminal frecuentemente siente depresidn,
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angustia, ansiedad y miedo, que traen como consecuencia
un sufrimiento. FPara dque se entiendan mejor estos
terminos se explicaran a continuacion.

Cabe diferenciar entre dolor v sutrimiento, ¢l primero va
ligado directamente con el malestar fisico v ¢f segundo se
refiere a la vivencia emocional que se tiene por algo gue
causa dano (fisica, psicoldgica, social v espiritualmente?.
Por ejemplo, un nifo stente dolor cuando lo invectan v
sufre al ver una jeringa aunque no o invecten.

La depresidn no es lo mismo que tristeza. aundgue ias dos
se refieren al decammiente del buen humor, la primera cs
un nivel leve y la segunda es una tristeza profunda que
Hleva a una inactividad.

La angustia, ante un peligro existente perd no presente la
persona siente una opresion e inquietud protunda.

La ansiedad ante un peligro no definido pero ineludible
conduce una tensidn emocional.

Miedo es la reaccion emocional aqueg se posee ante un

peligro definido e ineludible.

Por ejemplo: Un nifio que no le gusta gus le saguen
sangre. Cuando le dan un orden de estudios de sangre. al



principio siente angustia {porque todavia no esti en el
laboratorio, pero sabe que va a ir), después cuando esta
en el laboratorio frente a la enfermera que tiene la
jeringa, siente miedo {(porque es un hecho que le van a
sacar sangre). Y slente anstedad cuando regresa con el
doctor porque sabe que le pueden hacer algo que no le
gusta, aunque no sabe exactamente qué cosa.

A causa de los sentimientos anteriormente mencionados,
pueden existir regresiones en actitudes ya superadas de la
etapas pasadas, por ejemplo, desear mamila, no controlar
esfinteres, etc.
» Emociones positivas: también surgen reacciones
emocionales positivas ante la enfermedad terminal del
nifio. Como serian el darle una valoracidn diferente a
la vida, una mayor intensidad en el vivir, aprovechar
mejor el poco tiempo que le queda, aceptar la
enfermedad y la muerte de maner positiva de tal forma
que le sirvan de crecimiento personal y 1o lleven a una
mayor maduracion que nifios de su misma edad que

no padecen una enfermedad terminal.

¢ ASPECTO SOCIAL:

Los campos mas afectados son el familiar, escolar v las
amistades.
- Familia: 51 el nific estd hospitalizado, los padres
tienden a centrarse en él, por lo que, esto por una parte

s positivo (no se siente abandonado) pere esta actitud en

por las que estan pasando. Ademas su valia personal se
puede ver afectada si lo sobreprotegen: en esta etapa
reafirma su personalidad por medio de las acciones que
hace por si solo, entonces si o sobreprotegen le anulan Ia
oportunidad de hacer cosas él mismo sin avuda, que e
suban la autoestima y no se sienta inunl. Otro aspecto
negativo que produce el centrar la atencion en el hijo que
estd enfermo, es que puede haber cierto resentimiento o
recele por parte de los hermanos hacia el nifio (pues éste
roba la atencion de sus padres) o bien pueden apovar yv/o
participar en su cuidado, dependiendo de su edad.

- Escuela y amigos: hay privacidn escolar v por tanto
una desvinculacion con sus amigos, ambos aspectos son

esenciales para el nino en esta etapa. Parva que ¢l mno



nospitalizado no resienta tanto la ausencia de sus
amiguitos, se sugiere que se fomenten las relaciones con
sus compafieritos de cuarto, promover que jueguen en
grupo, invitarlos a ayudar a algun nifio que se encuentra
en silla de ruedas para que lo lleven a un determinado
sitio, etc.  Usted mismo come personal de asistencia

(médico, enfermera, trabajadora social, psicélogo,

pedagogo, tanatodlogo, etc.)
amiguito del nino cuando esta en el hospital, haciéndole

puede convertirse en un

su estancia més agradable y con tal relacién lograr una

mayor cooperacién por parte del nifio en su tratamiento.

IV. Hospitalizacién del niiio de la tercera

infancia que padece wuna enfermedad

terminal.

Un nifo al ingresar al hospital sufre muchos cambios y
méas en esta edad por ser una etapa predominanteniente

social.

IV 1 Erectos de la hospitalizacion.

Al ingresar al nino al hospital generalmente se busca su
mejor atencidn v cuidado para darle la atencion seglin
sea su condicion. Pero algunos padres lo hacen para
quitarse un peso de encima. La hospitalizacion posee
ventajas v desventajas.

VENTAJAS: por una parte, pone en contacto tanto a la
familia como al nifio con personas gue se encuentran on
semejantes tanto,  comparien

situaciones por

sentimientos afines v se apoyan. For otra parte. existe
una facil disponibiiidad de los cuidados medicos.

DEVENTAJAS: un alejamiento del hogar v de 13 escuela.
dejar de ver a los amigos o personas queridas cercanas:
la rigidez en las normas gue privan su libertad: ¢l trato

impersonal, deshumanizado o Mecanicc Gué en ocasiones

se da en algunos hospitales.

Los efectos que produce la hospitalizacion son:

s La transmision de la responsabilidad de los padres
grupo de asistencia. por pensar que éste es meior gue

ellos para cuidar al nifno. Se les debe recordar que su



amor, comprension, acogimiento, interés, etc, no tiene

substituto. por lo que es necesario que el nino los

sienta cerca y preocupados por él.
e Puede ocasionar sentimientos de  abandono,
separacién, olvido, subestimacidn, de friaidad por
porque el

familiar en

parte de las personas, etc., ambiente

hospitalario es distinto al la calidez
humana.

Fara evitar esto, se necesita dar una preparacion tanto al
nific como a su familia para explicarles, el por qué, para
qué, qué y como de lo que le va a suceder en el hospital
v del funcionamiento del mismo; con esto se disminuyen
muchos miedos, angustias, depresiones y ansiedades
innecesarias.

Para lograr una mejor adaptacion por parte del nifio al
hospital se sugeriran una serie de actividades a realizar v
sobre tode por medic del juego, pues es la actividad

principal de un nino.

tad

IV.2 Actividades para nifios fiospitalizados de Ia tercer

ntancia.

Respetando que cada nino es diferente v por lo tanto e

gustan cosas diferentes, se tratara de dar un repertorio de

actividades que sirvan para varios intereses. pero

considerando que a cualguier nifio le gusta jugar.

e Dejar que dibuje libremente o que cuente una historia
en donde provectara sus estados de dnimo, sus miedos
o sus dudas.

e Utilizar dibujos alusivos a la enfermedad o Ia muerte

con {os que se le pueda explicar de manera concrea

ambas situaciones.
» FPor medio de marionetas que representen at doctor. a
la enfermera. sus familiares v ¢l mismo. pedirle que

maoao

[

De est e puede
2

4]

arme o cuente una historieta.

-

conacer lo que éi piensa v siente o hien se le puede
explicar algo donde intervengan estos personajes.
médico  de

e Proporcionarle  Instrumental

(jeringas. tapa bocas. bata. estetoscopio, una botella de



suero, etc) para que al jugar con el exteriorice sus
temores o inquietudes.

¢ Darle 3 leer o contarle cuentos relacionados con la
vida y la muerte -va sea de animales, de plantas o de
personas- con lo que se le facilite una comprension y
aceptacion de la muerte como un suceso natural.
Dentro de estos cuentos se recomiendan en especial
dos de la Dra. Elisabeth Kibler-Ross:

Secreto™ y “Carta para un nifio con Cancer”.

“Recuerda el

o EI nino necesita de mucha compania y juego, pero
sobre todo le que platiquen y aclaren sus dudas,
porque la base de un buen tratamiento esta en la
comunicacidn y confianiza que existe entre el nifio y
les que estan a cargo de su cuidado, para poder
realmente ayudarlo.

Estas son sélo algunas de las muchas actividades que se

pueden realizar con estos nifios, pero agui enira en juego

la personalidad y creatividad de cada uno para saber
como  acercarse a él v ayudarlo a comunicarse y seguir

con su desarrollo integral.

N2 8 Afencion integral o ntersdiciplinaria al nine de /i
tercera intfancia con enfermedad terminal,

Una atencion integral considera las necesidades que se
tienen como persona (biopsicosociales) v las necesidades
propias de la enfermedad (medicamente v cuidades
especiales) en una sola, para que entonces se abarque ¢l
ser de la persona completa.

Una atencion interdisciplinaria requicre de} concurso de
par:
En este caso esas disciplinas

varias disciplinas de estudio gue interaccionan
lograr un objetivo comun.
sont la tanatologia, psicologia,

medicina, pedagogia,

trabajo social, enfermeria, etc. La interaccion significa
tener una influencia reciproca enfre una disciplina v
otra, apovarse en aquellos conocimientos no propics a la
disciplina particular para realizar un trabajo conjunte.
El objetivo comun es el bienestar v el beneficio del nifio
que padece una enfermedad terminal durante la tercera
infancia.

Con la atencion integral e interdisciplinaria se logra en
mayor medida una aceptacidon v adaptacidn a  la

enfermedad, con lo que se prepara mejor el camino para



la explicacién y comprensién de la muerte como parte de

ia vidza misma.

V. Educacion para el dolor-sufrimiento y
muerte en ninos de la fercera Infancia

hospitalizados.

Debido a la sociedad tan materialista y ansiosa de placer

en la que se vive actualmente, no se prepara
adecuadamente a sus integrantes para afrontar el dolor,
el sufrimiento v la muerte, pues éstos alejan del placer,
mismo que se identifica con la felicidad cuando en
realidad son dos cosas distintas. Por tal motivo, se hace
patente la necesidad de dar una educacidn en estos

aspectos.

V.1 Fi proceso de duclo.

Ante cualquier pérdida profunda, cambio drastico de
sttuacion o suceso imprevisto que implique un
desequilibrio de la normalidad (amputacion de algin

miembro, el fin de una relacién de noviazgo, un choque
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en el coche, etc.), se pasa por una serie de etapas como

reaccidon ante tales sucesos. A este conjunte de etapas se

le llama proceso de duelo. Es importante conocer estas

reacciones para poder orientarlas positivamente, cabe

aclarar que estas reacciones no se suceden en un orden

establecido v se pueden repetir, dependiendo de cada

persona.

= Negacion: no acepta que esté sucediendo e infenta
escapar de la realidad.

=lIra o engjo: descarga su tensidn emocional como
enfado y explosividad en cualquier persona o cosa.

= Negociacion: intenta moditicar la situacién a cambio
de un sacrificio o estfuerzo personal.

= Depresion: su buen humor se fuga y estd decaido.

= Aceptacion: acepta la situacion v recobra su equilibrio
interno, vuelve a la normalidad.

El duelo no solamente o expermmentan las personas que

pierden o perderdn a un ser querido, tambien lo viven las

personas que van a morir.  For tanto, también un nino



que padece una enfermedad terminal puede pasar por
estas etapas de la siguiente manera:

* Negacion: el nifio simula que no estd enfermo y habla
con frecuencia de lo que va a hacer cuando se cure o
bien se abstrae totalmente en el juego, en el silencio o
indiferencia.

* Ira o enojo: descargza su coraje consigo mismo ©
maltrata a otros nifios mas pequenos o a algun animal
débil.

*Negociacion: a cambio de que 1a situacidon se modifique
promete portarse mejor, hacer sus tareas, obedecer a sus
papas, no decir mentiras, etc., con tal de curarse.

* Depresion: puede llorar por todo sin motivo justificado
o bien no expresar o que siente se retrae, deja de comer
y de hablar, se enferma facilmente.

* Aceptacion: entiende su situacion y adopta una postura
natural ante su enfermedad para seguir dentro de lo
posible una vida normai.

Existen perscnas que nunca llegan a la aceptacion y
permanecen lamentandose toda la vida y liorando

internamente por su pena, sin haber superado el

sufrimiento que conlleva la situacion por la que se pena.
A esto se llama un duelo patoldgico, por su duracion o
intensidad anormal. En cambioc cuando se llegan a
aceptar las cosas que ne se pueden cambiar como es la
muerte, y se aprende a vivir con esa pérdida, un cambio
drastico o imprevisto sin  sufrimiento profundo. se le
denomina duelo positivo.
Esto nos lleva a la importancia de explicarle de acuerdo a
su edad, la verdad sobre su situacién. pues u
u

espectalmente de esta edad capta todo lo que sucede

alrededor v si nadie le explica honestamente, puede
sacar sus propias conclusiones. mismas que pueden ser

érroneas.

V.2 Concepto de muerte y su explicacion a niios de bz
fercera infancia.

Debido a las caracteristicas cognoscitivas del nifio en esta
etapa, mencionadas anteriormente en la pagina 10 de
este manual su concepto sobre muerte es ¢l siguiente:

a. Un suceso NQO temporal, es decir, cuande alguien se

muere nunca revive,



b. Un suceso universal, es decir, todo ser vivo se morird
incluyendo a sus padres, su héroe y él mismo.

¢. Un suceso NO funcional, es decir, todas las partes del
cuerpo se mueren.

Para que entienda la muerte no basta con proporcionarle
mformacién. Hay que involucrarlo en situaciones donde
se encuentre con la muerte, por ejemplo, cuando un
comparnero de cuando fallece. Dejarlo expresar lo que
siente v piensa, preguntar sus dudas y con base en ellas
darle una explicacién acorde a su nivel.

No existe una receta para explicarle al nifio la muerte,
pues cada nino es diferente como también lo son sus
inquietudes, :madurez, necesidades y formas de responder
ante esto, pero st se puede senalar aquello que NO se le
debe decir 2 la hora de la explicacién, pues causan
temores Innecesarios.

Lo que no se le debe decir es:

¢ Morir es como estar dormido.

¢ Morir es como estar en un viaje largo.

o Que Dios se lleva a las personas cuando mueren.
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En la explicacidn lo que siempre se debe procurar es que
posea un concepto de muerte lo mas sencillo v pegado a
la realidad posible, esto es, que la muerte es un sucese

natural que a todos nos va a llegar tarde ¢ temprano.

V.3 Sentido de ia vida 3 de iz muerte.
Vida y
solamente quien tiene vida muere v quien muere es

muerte son un binomio inseparable poragiic

rque tiene vida. Sin embargo, no necesariamente
bl

quien le da un sentido a la vida lo hace para la muerte,

pero hacerlo para ésta ultima implica ddrselo a la vida
misma.
Posee una fe religiosa ayuda a darles sentidos a ambas

realidades, pues en ocasiones dan respuesta a lo que
humanamente no se puede responder.

Se debe dar un para qué del vivir y del morir, va sea por
medio de la existencia de alge mas alla de esta vida
terrenal que les de sentido ¢ por una tarea personal gue
se cumple mediante la vida v l1a muerte.

El sentido que se les de v se les enserie a ios ninos a darle,

depende en gran medida de las creencias personales



sobre la vida, la muerte y la trascendencia, entendida ésta
mas como un motivo para el que se vive y/o se muere
que una fe religiosa.

Uno de los sucesos que mas hacen madurar al hombre es
aquel en el que su existencia completa se pone en crisis,
siendo ejemplo de ello el enfrentarse con una enfermedad
terminal, que si esta bien orientada, hace crecer a la
persona interiormente. Lo mismo sucede con el dolor y el

sufrimiento.

V.4 Sentido del dolor y del sufrimiento.

Anteriormente ya se habia senalado la diferencia entre
dolor v sufrimiento, ambos son fuente de
perfeccionamiento personal, pues llevan a enfrentarse
con la realidad de las cosas y dejar de perderse en las
superficialidades. llevan a la persona a cuestionarse
sobre su propia vida. '

Un nifo al igual que un aduito, se pregunta el por qué de
su dolor y su sufrimiento v de lo que le va a suceder. No
se puede quedar inherte ante algo que le estd afectando a

toda su persona.
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El que le encuentre un sentido a su dolor v a su
sufrimiento se deriva del que posea una razon de peso
por la cual vivir que lo impulse a seguir luchandeo v
soportando las adversidades que le traen el dolor y el
sufrimiento. Con ello llegara a aceptar de manera
pactente (que no es lo mismo que pasiva). la llegada de
su destino.

Al expresarse las situaciones positivas que se pueden
obtener del dolor, sufrimiento v muerte. se justifica la
necesidad de preparar al nifio para poder lograr una
aceptacion de su situacidn sin retrimento de su desarrollo
personal.

V.5 Educacion especial personalizada para 2f dojor-
sufrimiento v muerte en ninos de ki tercerz infncia que
padecen una enfermedad ferminil.

La educacidn no es simplemente la tfransmisidn Jde
conocimientos pues se reduciria a instruccion v tampoce
es la simple transmision de usos ¥ costumbres porque se
reduciria en antropologia social. Por lo tanto. se detinira

o que es educacidon para después umroduciria on un



campo especial (hospital) y personalizado (a cada uno se
le da el lugar que se merece, pues es alguien tnico e
irrepetible).

EDUCACION: s

desenvolvimiento de las disposiciones o posibilidades y

un proceso de ayvuda para el

para la superacion de las limitaciones personales, con la
finalidad de

integralmente ella misma. Atendiendo a las facultades

ayudar a la persona a mejorarse
que lo distinguen de los demas seres vivos: inteligencia,
voluntad y libertad. Es decir, se ayuda a la persona a ser
mds perfecta.

ESPECIAL: contempla una caracteristica especifica que se
sale de 1a normalidad, en este caso, seria el padecimiento
de una enfermedad terminal.

PERSONALIZADA: se avoca a cada persona en particular,
en su singularidad y autonomia personales, en su
condicidn y en su circunstancia propia.

Se sugiere dar una educaciéon de este tipo ante la
enfermedad y la muerte porque cada quien las vive de
manera diferente segun el tipo de enfermedad, la

personalidad y las vivencias pasadas.
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Un mejor desarrollc personal se logra, preparandose
tanto para la vida como para la muerte, pues alge
completamente certerc es que vVivimos nos vamos a morir.
En la wvida diaria se viven

situaciones de dolor v

sufrimiento para los cuales pocas veces se da una

preparacion para darles un sentido. Todas estas

realidades forman parte de la vida de cualquier ser

humano y el educarse en ellas Heva a dismunuir

sentimientos temerosos y aceptarias de manera mas

tranquila ¥ natural posible.
De esa manera se avuda a

que el mio aproveche el

tiempo que le queda v viva mas intensamente

continuando con su desarrollo integral hasta el ultmeo
momento de su vida v ensefie a ios que se encuentran a

su alrededor a valorara mas su vida e inclusoe 1a muerte.



CONCLUSIONES

Un ninoe de la tercera infancia (7 a 12 anos) que padece
una enfermedad terminal, puede entender de manera
real lo gue le esta sucediendo y lo que le va a suceder.
Por ello se le debe de comunicar la verdad de su situacion
para que contribuya mejor a su tratamiento y viva con
queda,

innecesarios v sin desconfianza hacia los que lo rodean

optimismo ¢l tiempo que le sin  miedos

por una conspiracién de silencio (ocultarle una verdad
quie no conoce abiertamente pero puede llegar a deducir).
El ser sinceros con €l facilita el proceso de duelo de todos
los implicados en esta situacion (¢l mismo, familiares y
amigos) facilitando que se llegue a una aceptacion de la
situacidn.

En ef tratamiento de un nifio con enfermedad terminal,
disciplinas, éste posee

intervienen diferentes pues

necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales
que cada una y todas deben ser atendidas. Es decir, se
requiere de un trabajo interdisciplinario en el que se

conjuntan: tanatdlogo(a), médico, enfermera(o),

2

trabajador(a) social. psicologo(a), pedagogo(a)l,

psiquiatra, antropdiogo(a), etc., en el que cada uno
aporta e intercambia conocimientos con los demds para
poder proporcionarle al nino con enfermedad terminal
una atencion integral y de mavor calidad.

lo anteriormente

Con este manual se busca lograr

descrito.



GLOSARIO
COGNOSCITIVO: es una area de la personalidad que se
relaciona con la actividad intelectual, es decir, al
conocimiento v el modo en que cémo se adquieren los
conocimientos.
PALIATIVO: es un cuidado que modera o evita que no
evolucione rapidamente la enfermedad que hasta ese
momento no tiene curacion. Convirtiéndola mas
soportable par la persona.
PERFECCIONAMIENTO: es explotar al

persona vy

maximo las

potencialidades de wuna superar sus
limitaciones de manera que cada vez vaya siendo mejor.
SINAPSIS: es la conexidon funcional mas no anatomica,
entre una neurona y otra, gracias a la cual se transmite el
impulso nervioso a lo largo del sistema nervioso.
SINERGIA: una accién posee mis eficiencia en tanto que
permita el concurso de varias disciplinas que interactaan
como un equipo de trabajo para conseguir un fin comaun,
que aquella en donde se trabajan paralelamente sin

relacion alguna.

BIBLIOGRAFIA DE APOYQO

1. BENNETT, Jo Anne..et al.,

Paciente terminal ¥ muerte.,
1a.Edicion. Ediciones Dovma.,Espana.,1987.,192p.

2. DEL BARRIO MARTINEZ, Cristina..

La comprension infantil de 1a enfermedad..
la.Edicion. Anthropos Editorial de] Hombre.,

Espaiia.,1990..254p.

3. DODD, Robert.,
Avudar a Jos nines a enfrentar la muerte ..
Ediciones Centenario.,México.,1994..61p.

4. POLAINO-LORENTE, Aquilino., et al.,
Educacion Especial Personalizada.,
Ediciones Rialp. .Espana.,1991..432p.

5. GONZALEZ-SIMANCAS, Luis.et al.,
Pedagogia Hospitalaria.,

Ediciones Narcea..Espana.,1990.,215p.

6. KUBLER-ROSS, Elisabeth..
Una luz que se apaga..
Editorial Pax-México., México..1993.,217p.

7. KGBLER-ROSS, Elisabetl.,

Carta para un nino con canicer.,
1a.Reedicion..Edictones Luciérnaga. Espana..

1993.,13p.



8. KUBLER-ROSS, Elisabeth.,
Recuerda el Secreto.,

Ediciones Luciérnaga.,Espafa.,19923.,30p.

9. O’°CONNOR, Nancy.,
Déjales ir con Amor.,
1a.Reimpresion.,EditorialKapelusz.,Argentina.,
1985.,607p.

10. PERICCHI, Colette.,
El nifio enfermo.,
De. Herder.,Espafia.,1986.,1 79p.

22



	Portada
	Índice 
	Capítulo I. El Quehacer Pedagógico en el Proceso del Bien Morir 
	Capítulo II. El Desarrollo del Niño y la Presencia de una Enfermedad Terminal 
	Capítulo III. Educación para el Dolor y la Muerte en Infantes que Padece una Enfermedad Terminal 
	Capítulo IV. Derivación Práctica de la Tesis 
	Conclusiones 
	Fuentes Bibliográficas
	Anexos 



