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INTRODUCCION

La salud es un concepto anterior a la enfermedad. Evitar y combatir la enfermedad y los
efectos que pueda causar, ha estado presente entre las principales preocupaciones y
prioridades del ser humano.

Cuando se produce una alteracion o desequilibrio en los procesos fisiolégicos como
una consecuencia de factores internos o externos al ser humano se inicia el proceso de
enfermedad, que puede ser una evolucion diferente en cada persona segiin su edad, estado de
salud. Existen diferentes tipos de enfermedades, algunas son agudas otras crénicas segun sea
su modo de aparicion y duracion. Sea cual fuere, la enfermedades y el proceso de
hospitalizacién cambia la perspectiva del ser humano, afectan a la vida diaria no solo por el
proceso de adaptacion, sino también pueden cambiar la vision que tiene la persona de si
misma, afectdndose, ademas las relaciones con la familia, amigos, o gente cercana a ella.

La enfermedad, durante la infancia o adolescencia, representa un reto aun mayor al
presentarse un mayor impacto en el aspecto emocional del nifio y la salud, el proceso de
hospitalizacién implica para el nifio la separacion de los padres de familia y estar en un lugar
extrafo, lo que genera dolor, malestar, miedo, estrés e inseguridad, en pocas palabras se crea
un estado emocional negativo.

La ruptura del equilibrio fisico y emocional con el anterior estado de salud, ocasiona
que los nifios y nifias adquieran necesidades educativas especiales derivadas de las carencias
afectivas, mentales, sociales y fisicas de situacion de malestar sobrevenida. No obstante, el

proceso de la enfermedad, los tratamientos y los efectos son variados por lo que hacen que



las personas que lo padecen estén sujetos a altibajos y sus necesidades educativas sean
diversas.

Las necesidades educativas derivadas de las enfermedades cronicas segun Grau
(2011, p. 57), pueden estar relacionadas con la asistencia sanitaria, la adaptacion emocional
del nifio y la familia a la enfermedad, y las adaptaciones curriculares de acceso para evitar el
retraso o fracaso escolar.

Ante esta situacion se ha considerado la necesidad de proporcionarles a los nifios y
jévenes una atencion educativa adaptada a sus necesidades para que puedan desarrollar una
vida adulta activa, a pesar de la enfermedad y de los tratamientos a los que son sometidos.
Esta atencion educativa ha de ser parte integral del tratamiento médico y constituir una labor
compartida de los padres, profesores y personal sanitario. Una atencién educativa integral
permite al nifio desarrollar sus habilidades sociales y cognitivas.

A través de esta investigacion pretendemos analizar el caracter de la atencién educativa
que se brinda a los alumnos con necesidades educativas especiales en situacion de
hospitalizacion en el Instituto Nacional de Rehabilitacidn, a través de los programas educativos
que se implementan para la atencion de los mismos, ademas de disefiar una propuesta
pedagdgica encaminada a fortalecer dicha practica, a partir de la accién educativa que se centra
en el aula hospitalaria, ademas de crear un analisis sobre el perfil del pedagogo en este contexto
hospitalario, ambos aspectos considerados desde los hallazgos empiricos, teoricos vy
metodoldgicos abordados en esta investigacion.

El analisis de este estudio, se centra en la revision de la metodologia de los programas:
Sigamos Aprendiendo en el Hospital, Integracion educativa y Pedagogia Hospitalaria que

se implementan para la atencion educativa en el Instituto Nacional de Realizacion. Ademas



conocer las experiencias de directivos, docentes y alumnos, asi como los posibles retos que se
enfrentan estos en su préctica laboral y docente en esta realidad educativa.

La presente investigacion se estructura a partir de cinco capitulos y un apartado de
conclusiones. El primer capitulo titulado “Encuadre Tedrico Metodologico”, se determina el
planteamiento del problema, los objetivos de la investigacion, las razones que nos llevaron a
realizar este estudio, antecedentes de investigacion relacionas con el tema expuesto y la
explicacion de la metodologia utilizada.

En el segundo capitulo se identifica el proceso de enfermar, sus efectos, repercusiones y
las necesidades psicoeducativas de las nifias y los nifios hospitalizados que se deriva de esta
situacion. Se abordan conceptos como: enfermedad, discapacidad, educacion especial,
necesidades educativas especiales y educacion inclusiva, entre otros conceptos clave en la
comprension de las caracteristicas de la poblacion estudiada. Ademaés de proporcionar un marco
legislativo por el que se rige la atencidn hospitalaria.

Al final de este capitulo se analiza la atencion educativa desde la perspectiva de la
Pedagogia Hospitalaria considerada como una ramificacion de la Pedagogia, que tiene la
finalidad de proporcionar atencion educativa a nifios y nifias en situacion de enfermedad u
hospitalizacién para responder a sus necesidades educativas, psicoldgicas y sociales que se
generan a causa de tal situacion a fin de mejorar su calidad de vida. Y el estudio del programa
educativo Sigamos Aprendiendo. Ambos casos consideramos como una respuesta en la atencion
educativa a los menores de edad que por cuestiones de salud u hospitalizacién no pueden asistir
a la escuela.

El siguiente capitulo, se inicia con la descripcion de la filosofia institucional del Instituto
Nacional de Rehabilitacion, normatividad y actores implicados. Se explica la metodologia de

los programas que se implementan para la atencion educativa (Integracion Educativa,
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Sigamos Aprendiendo y Pedagogia Hospitalaria), y procedimientos que se llevan a cabo en
cada uno de ellos mediante los cuales se ha logrado reconocer y dar validez oficial a los
estudios que realizan nifios, nifias , jovenes y adultos desde el hospital. También se describe
la manera en como el Instituto Nacional de la Educacién para los Adultos se ha vinculado
con un programa de educacién hospitalaria. Al final de este apartado se analiza el rol de los
actores implicados en el aula hospitalaria, incluida la participacion de la familia en el proceso
de atencion educativa de los alumnos.

El cuarto capitulo se centra en el conocimiento, experiencias, asi como retos que
directivos y docentes viven en su practica laboral. Incluyendo las experiencias de los alumnos
que participan en los programas implementados en la atencion educativa del INR.

En el quinto capitulo se presenta el desarrollo de una propuesta encaminada a mejorar
la atencién educativa a poblacion infantil y juvenil en situacion de enfermedad y hospitalizacion.
Este paso solo representa un pequefio acercamiento a la realidad que se vive ante
problematicas y retos en la atencién educativa hospitalaria.

Este trabajo concluye con un breve apartado de conclusiones y recomendaciones en

la solucion problemaéticas en la atencidn educativa dentro y fuera del hospital.
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1. ENCUADRE TEORICO METODOLOGICO

1.1. Planteamiento del problema

En las Gltimas décadas, los sistemas educativos de América Latina y el Caribe se han
ampliado para atender a una gran mayoria de nifias, nifios y adolescentes. En la Ciudad de
México no ha sido la excepcion y ha asumido el deber de brindar educacion obligatoria desde
preescolar hasta el nivel medio superior, de acuerdo con la normatividad de la educacion
obligatoria. Sin embargo, “aun existen mas de 4 millones de nifios, nifias y adolescentes
mexicanos fuera del proceso educativo, de manera total o parcial. Adicionalmente, mas de
600 mil nifios y nifias estan en riesgo de salir del sistema educativo de manera prematura;
son nifios que ingresan tarde, que acumulan fracasos en sus resultados de aprendizaje, que
no encuentran en la escuela experiencias que les permitan desarrollar al maximo sus
capacidades, que viven en situaciones precarias o0 de discriminacion a causa de una
enfermedad cronica o discapacidad, nifios, nifias que no reciben respuestas a sus necesidades
particulares en la escuela” (UNICEF, 2015)

Para directivos y especialistas del ambito educativo ha representado grandes retos
para cubrir la demanda educativa de la poblacion mexicana, muchos de estos retos implica
satisfacer las necesidades y desafios cada vez mas complejos de atender de esta poblacién;
un ejemplo concreto es la educacién para nifios, nifias y jovenes que viven con enfermedad.
La falta de una oferta educativa apropiada a esta poblacién ha limitado el desarrollo de sus

capacidades y oportunidades a futuro, ademas de estar en riesgo de caer en una condicién de
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rezago educativo por el tiempo que los estudiantes pasan en los hospitales, lo que les limita
a asistir de manera regular a las escuelas.

Ante esta situacion, en diversos paises, las aulas hospitalarias surgen como propuestas
para atender las necesidades de escolaridad de los discentes que por enfermedad pasan
periodos prolongados dentro de los hospitales. Asi, algunos estados nacion han asumido la
responsabilidad de generar respuesta a la demanda social, creando programas de atencion
educativa para esta poblacion que viven en situacion de enfermedad, en algunos existen
programas basados en leyes y normas especificas que obligan a prestar atencién educativa a
estos actores educativos; en otros no es el caso. Los programas de educacion hospitalaria han
sido mas bien iniciativas individuales en los propios hospitales.

En el caso de México, uno de los mas importantes y recientes que se ha creado e
implementado el programa Sigamos Aprendiendo en el Hospital que “inicié operaciones de
manera oficial el 9 de marzo de 2005 en cinco hospitales del Distrito Federal, como el
resultado de la decision de los sectores de educacion y salud: Secretaria de Educacion Publica
SEP, Secretaria de Salud e Instituto Nacional para la Educacion de los Adultos INEA para
generar un programa nacional que responda a la necesidades educativas de las nifias, nifias y
jévenes que se encuentran hospitalizados o que viven en enfermedad.” (Knaul, 2006, p. 216)
Es a través de este programa que se ofrece servicios educativos a esta poblacion en México.

El propdsito que dio origen al programa fue“reducir el riesgo de atraso escolar entre
nifios, nifias, y jovenes que estan hospitalizados a consecuencia de padecimientos o
enfermedades que no les permite asistir a una escuela regular y ofrecerles oportunidad de
continuar con sus estudios durante su instancia en los hospitales”(Knaul, 2006, p. 214).

Hoy en dia el programa Sigamos Aprendiendo en el Hospital es considerado uno de

los mayores logros en el ambito educativo y de salud, no obstante, es un programa muy
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reciente, a pesar de que ha logrado una amplia y profunda expansion en tan poco tiempo, se

han generado una serie de inquietudes por reflexionar hacia donde va dirigido el programa,

cudles han sido sus avances, retrasos, problemaéticas, logros, fortalezas y &mbitos de mejoras.

Al respecto Knaul, Pérez, Suarez y Ortega (2006, p.18), aseguran que aunque el
programa ha logrado consolidarse rapidamente a través de métodos y materiales educativos
que se utilizan en la escuela regular y el uso de la tecnologia en las aulas hospitalarias o
espacios destinados para la regularizacién o sesiones de aprendizaje, sigue presente una
problematica: no se estid atendiendo a las necesidades educativas reales de los nifios
hospitalizados.

Para Marie Knaul (2006), es sumamente importante “comenzar a trabajar con un
modelo pedagdgico que incorpore estos materiales pero que a la vez sea iddneo para las
necesidades de los nifios, nifias y jovenes que viven con enfermedad de las diferentes regiones
de México que responda a las necesidades requeridas, fortalecer las estrategias de
seguimiento y monitoreo de las aulas hospitalarias y de los alumnos- pacientes” (p. 338).

Por otro lado, en la revision de estudios e investigaciones previas relacionadas con la
asistencia educativa a esta poblacion consideramos que existen elementos en comun, estos
son:

e Insatisfaccion percibidos por docentes, padres de familia y nifios hospitalizados por no
contar con apoyo institucional en las actividades y tareas educativas incluyendo, en
algunos casos, la poco o falta de compromiso por parte de directivos y docentes por
adecuar el modelo de educacion hospitalaria y atencion educativa a la realidad social e

institucional en la que se desarrolla la labor de estas instituciones.
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¢ Dificultad en la deteccion de necesidades educativas especiales en todo tipo de pacientes
hospitalizados, indistintamente de la edad, ambitos curriculares especificos a cada tipo
de paciente, a partir de las necesidades detectadas.

e Coordinacion de equipos multidisciplinares en deteccion y abordaje holistico de las
necesidades y tratamientos del paciente.

e Sensibilizacion a la administracion de las necesidades propias del paciente ingresado.

e Valoracion de la afectividad entre pacientes y familiares para ayudar a mantener en el
enfermo el equilibrio emocional.

e Enel caso de los nifios en edad escolar, tutorizacion del alumno hospitalizado para apoyar
su proceso de ensefianza/aprendizaje sin perder el contacto con el centro ordinario.

e Evolucion de la personalidad de los pacientes ingresados.

Y por ultimo la falta de participacion de los pedagogos en la guia y asesoramiento pedagogico

en el desarrollo de programas pertinentes en la atencion educativa a esta poblacion.
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1.1.1. Objetivos

1.1.1.1. General

Analizar el caracter de la atencion educativa que se brinda a los alumnos con necesidades
educativas especiales en situacion de hospitalizacion en el Instituto Nacional de Rehabilitacion,
a través de los programas educativos que se implementan, para la atencion de los mismos, con

el fin de disefiar una propuesta pedagdgica encaminada a fortalecer dicha préctica.

1.1.1.2. Especificos

> Mencionar cual es la filosofia institucional del Instituto Nacional de Rehabilitacion, asi
como su normatividad y caracteristicas de actores implicados en el mismo.

> Describir el procedimiento que se lleva a cabo para la atencién educativa de los
estudiantes con necesidades educativas especiales en el INR.

> Revisar la metodologia de los programas que se implementan para la atencion educativa
en el INR.

> Sefialar cudl es el papel de los actores implicados en el aula hospitalaria.

> Identificar como es la participacion de la familia en el proceso de atencion educativa de
los alumnos.

» Conocer cuéles son las experiencias y retos de directivo y docentes en su practica laboral
y docente.

> Reconocer la realidad socioeducativa de los alumnos que participan en los programas

implementados en la atencion educativa del INR.
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1.1.2. Preguntas de investigacion

10.

¢ Cual es la filosofia institucional del Instituto Nacional de Rehabilitacion y el proceso que
se sigue para brindar una atencién educativa a los pacientes en situacion de
hospitalizacién con NEE en el INR?

¢Cudles son las caracteristicas y como funcionan los programas disefiados para la
atencion educativa a los pacientes hospitalizados en el INR?

¢En qué consiste la labor de los profesionales y como es el trabajo interdisciplinario?
¢Cudles son las concepciones, expectativas y experiencias que tienen la autoridad,
especialistas y docentes sobre la educacion especial las necesidades educativas
especiales de los pacientes con o sin discapacidad,

¢Cuales son las experiencias que tienen la autoridad, docentes, nifios, nifias y jovenes
sobre los programas de atencion educativa dentro del Instituto?

¢ Cuales son los retos que enfrentan directivos y docentes hospitalarios quienes participan
en la implementacion de los programas en la atencion educativa en el INR?

¢ Qué realizan los docentes y equipo directivo de la institucion para adecuar los programas
a las necesidades reales de los nifios hospitalizados?

¢Cudl ha sido el impacto de la accién pedagdgica en el ambito hospitalario?

¢Cudl es la importancia de contar con apoyo y seguimiento pedagdgico en la practica

del docente hospitalario?
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1.1.3. Justificacion

Esta investigacion se realizo en el Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR) con la finalidad
no sélo de conocer la atencion educativa que se brinda a los pacientes en situacion de
hospitalizacion con necesidades educativas especiales a través de los programas (Sigamos
Aprendiendo en el hospital, Integracion educativa y programa Pedagogia Hospitalaria) que se
implementan para la atencion de los mismos, sino también analizar las concepciones y
expectativas que tienen los actores que participan en esta realidad institucional, los programas
y las experiencias que han tenido los pacientes (nifios, nifias y jovenes) en esta atencion
educativa, lo que permitira detectar las necesidades desde el punto de vista pedagdgico
(métodos, material didactico, recursos, estrategias, docencia, etc.), en la atencion educativa
que se brinda a través de dichos programas dentro del instituto.

El estudio planteado ayudarad al reconocimiento y la importancia de la asistencia
educativa gue recibe esta poblacion que, a causa de enfermedades o condiciones de salud
permanecen por largo tiempo en el hospital, por lo que les impide asistir a una escuela regular,
con ello favorecer la oportunidad de que tengan acceso a la educacion sin que el tiempo de
estancia en el hospital se los impida, desde luego evitar a toda costa su retraso educativo y
por ende contribuir a la mejora en la calidad de vida de estos alumnos.

Desde una perspectiva pedagdgica, se pretende favorecer la continuidad y mejora del
proceso educativo en la atencidn educativa que se ofrece a esta poblacion, entendido no s6lo
como un derecho a la educacion, sino la oportunidad de que mejore la calidad de vida de los
nifios, nifias y jovenes hospitalizados, intentando ayudarle a superar de la forma mas

satisfactoria el proceso de hospitalizacidn e integrarse de forma 6ptima a su vida cotidiana.
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Por otro lado, se pretende consolidar la labor del pedagogo, considerado como el
principal representante en el campo educativo, en otros contextos educativos. Reafirmar que
existe un enorme y diverso campo laboral para el pedagogo para romper con estereotipos y
estandares que afirman que el trabajo de este profesional se relaciona con escuelas y salones
de clase. Lo mas importante determinar un posible perfil del pedagogo hospitalario para que
cuente con los conocimientos, habilidades, competencias y valores necesarios para responder
a las necesidades educativas de los pacientes que permanecen por tiempo indefinido en los
hospitales, asi mismo ofrecer los elemento y herramientas pertinentes a docentes para
optimizar su préctica docente en el contexto hospitalario con la finalidad de que docentes,
mas alla de ensefiar, faciliten y promuevan aprendizajes significativos, proporcionando
ademéas una educacion eficaz, atil y satisfactoria acorde a las necesidades educativas
especiales de cada alumno tomando en cuenta no solo sus condiciones clinicas o de salud
sino también su realidad social.

Con el fin de responder a esta nuevas exigencias sociales, que requieren que se aborde
la pertinencia de sus contenidos y estrategias educativa, que son de suma importancia para
resolver los problemas que no solo surgen en el &mbito hospitalario sino que surgen en el
ambito educativo y social aplicados en un contexto real, es por ello que este proyecto no solo
beneficiara a estudiantes y colaboradores que participan en los programas implementados en
el Instituto Nacional de Rehabilitacion, sino también a profesionales pedagogos, docentes y
especialistas de otras ramas que quieran enfrentar los retos o problemas educativos que se
presenten en la sociedad, en este caso la atencion educativa en un contexto hospitalario para
que lo tomen en cuenta en su formacion para obtener la preparacion necesaria y poder

enfrentar las necesidades de este grupo en especifico en un contexto real.
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1.2. Supuestos de partida

» Los programas que se implementan en el INR para la atencion educativa de los nifios,
nifias y jovenes en situacion de hospitalizacion son inadecuados para responder a las
necesidades educativas especiales de los actores.

» Lafalta de evaluacion en los programas de atencion educativa que se realizan en el INR,
limita el desarrollo pedagdgico en este esquema.

> La falta de formacion didactica-pedagogica de docentes limita la atencion educativa de

los nifios y jovenes hospitalizados.
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1.3. Antecedentes de investigacion

Algunas investigaciones recientes relacionadas con el tema de pedagogia y atencion
educativa a nifios en situacion de hospitalizacion son las siguientes:

El estudio de Marian Serradas Fonseca y el tema de necesidad de asistencia educativa
al nifio hospitalizado, que tiene por objetivo “indagar la situacion y tratamiento de nifios en
edad escolar con enfermedades cronicas, hospitalizados en los Servicios de Pediatria del
Hospital Clinico Universitario y el Hospital «Virgen de la Vega» de Salamanca y proponer
un Programa de Intervencion Educativa para tales nifios” (Serradas, 2002, p. 8).

En este estudio se utilizaron como herramientas de recogida de datos tres
herramientas, cuestionario estandarizado y una entrevista semiestructurada. Los resultados
que se obtuvieron en esta investigacion hablan sobre la necesidad de “brindar una
intervencion psicopedagdgica a los nifios hospitalizados por considerar que esta intervencion
constituye un recurso para optimizar la eficacia de la hospitalizacion infantil, evitando los
efectos negativos que dicha hospitalizacion comporta y de los cuales la aparicion de sintomas
de ansiedad es uno de estos efectos” (Serradas, 2002, p. 70).

Otro estudio que realiz6 Alvarez Antonio. Los objetivos son:

e Analizar las propuestas curriculares y la organizacion de la ensefianza en Escuelas
Hospitalarias de Espafia, Suecia y Argentina en el marco de una perspectiva
comparada e internacional.

e Indagar sobre la atencion al nifio y adolescente en situacion de enfermedad desde una
perspectiva comparada e internacional.

e Reconocer al nifio en situacion de enfermedad como sujeto de derecho.
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e Identificar posibles elementos diferenciales relacionados con la atencion integral al
nifio y adolescente en situacion de enfermedad.

e Contribuir a una mayor comprension de la mejora de la calidad de vida del nifio y
adolescente enfermo o convaleciente a partir del estudio de diferentes modelos de
Educacién Hospitalaria.

e Elaborar propuestas de mejora para la difusion y extension de la Educacion

Hospitalaria (Alvarez, 2012, p. 10).

De acuerdo con sus objetivos lo que pretende el autor es realizar un analisis de las semejanzas
y diferencias entre los respectivos modelos de educacion hospitalaria con el fin de realizar
propuestas de mejora aplicables a las escuelas espafiolas, suecas y argentinas desde un
estudio de las politicas y practicas educativas. Para este estudio se llevaron a cabo trabajos
de observacion (participante y no participante) y recogida de datos documentales
(legislacion, disefios curriculares nacionales y provinciales, entre otros), entrevistas en
profundidad a docentes y directivos de los establecimientos escolares y sanitarios incluidos
a funcionarios politicos responsables.

Algunos de los resultados que se obtuvieron de este estudio fueron los siguientes:
1) La ausencia de un perfil especifico del docente hospitalario
2) Recientes reformas educativas que han contemplado definiciones relativas al sector de la
educacion hospitalaria
3) Un profuso trabajo interdisciplinar de los docentes y especialistas de estas instituciones
con el personal médico-sanitario
4) Altos niveles de satisfaccion percibida por los docentes en las familias y en los nifios

hospitalizados
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5) Apoyo institucional por parte del hospital a las actividades y tareas educativas;

6) Compromiso por parte de los docentes y equipo directivo de las instituciones por adecuar
el modelo de educacién hospitalaria a las realidades sociales e institucionales en las que se
desarrolla la labor de estas instituciones” (Alvarez, 2012, p. 95).

El estudio de Mufioz Garrido, tiene por objetivo “conocer las caracteristicas de los
alumnos hospitalizados, aquellos factores de proteccion y de riesgo que pueden incidir en su
desarrollo y aquellos aspectos de la resiliencia que pueden constituirse como factores de
proteccion para que a través de la intervencion psicopedagogica, favorecer la mejora de la
resiliencia.” (Carrido, 2013, p. 5)

Los instrumentos de recogida de datos seleccionados por la autora fueron la técnica
de encuesta y el tipo de instrumento empleado fue el cuestionario. Los resultados a los que
lleg6 permitieron conocer y comprender algunas caracteristicas de los adolescentes
hospitalizados, sus motivos de ingreso, sus habitos de salud, lo que ha causado que se
encuentren en una situacion de mayor vulnerabilidad, su autoestima es baja, muchos de ellos
no tienen una motivacion y en muchas ocasiones las actividades que se emplean dentro de
las sesiones los colocan en dificultades dificiles.

En un contexto nacional algunos de los estudios sobre el tema, son los siguientes:

En el 2006 se realizé un estudio recopilado en un libro que se titula Inclusién educativa para
nifios, nifias y jovenes hospitalizados. Un andlisis en el programa nacional de México
Sigamos Aprendiendo, realizado por Felicia Marie Knaul, Celia Josefina Pérez Fernandez,
Maria Suarez Vazquez y Sonia X. Ortega Alanis. Este libro documenta el proceso de
implementacion del programa y su instrumentacion desde una perspectiva del sector
educativo y salud, los resultados que se obtuvieron, evidencias cuantitativas y cualitativas

sobre las necesidades educativas y de salud de esta poblacion, estudio sobre la organizacion

22



de los programas educativos para nifios, nifias y jovenes que viven con enfermedad
(PRENIH), incluyendo la experiencia en México con el programa Sigamos.
Algunas de las conclusiones y recomendaciones a las que llegaron los autores (2006, pp.
337-339) son las siguientes:
2. En el caso de los programas destinados a la atencion educativa de esta poblacion, no
existe una literatura publicada sobre este tema.
3. “El éarea de investigacion probablemente mds importante, y a la vez mas dificil de
desarrollar, es la evaluacion cualitativa y cuantitativa de las intervenciones
educativas, incluyendo los aspectos pedagdgicos. La dificultad radica en el disefio de
un proceso de evaluacion cuantitativa, y por lo mismo serd importante emplear
métodos cualitativos de y de anélisis comparativo entre paises” (Knaul, 2006, p. 338).
La evaluacion de estas intervenciones debe buscar medir el impacto de los logros
educativos de los alumnos asi como también el estado, reaccion y tratamiento de la
familia.
4. Y por ultimo, es de suma importancia extender el anélisis, evaluacion y monitoreo de
la educacion para los nifios, nifias y jovenes en situacion de enfermedad u
hospitalizados.
Otro estudio sobre la misma tematica es el que realizo Teresa Diaz (2013, p. 8), que tiene por
objetivo abordar la problemaética que enfrenta el nifio hospitalizado con una enfermedad
cronica y la funcién que desempefia la pedagogia hospitalaria para apoyar al nifio enfermo
cronico. El tipo de investigacion que abordo fue de tipo documental.

La autora concluy6 que es de suma importancia formar profesionales en pedagogia
hospitalaria capacitados para poder ayudar de manera eficiente a los nifios que a causa de

enfermedades cronicas tienen que pasar mucho tiempo en los hospitales. Los pedagogos
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hospitalarios deben de poseer las competencias necesarias para enfrentar esta problematica
educativa dentro los hospitales, asi como también se requiere promover la investigacion para
la difusion de la pedagogia hospitalaria y preparacion de los profesionales en carreras
relacionadas a la educacion.

Por otro lado, en febrero del presente afio Jessica Monserrat Méndez Archundia
realiz6 un estudio sobre pedagogia hospitalaria y funciones del pedagogo hospitalario. Esta
investigacion tuvo como objetivo “analizar en que consiste la pedagogia hospitalaria, cudl es
su aporte a la educacién, asi como conocer cuéles son funciones del pedagogo hospitalario y
caracteristicas de este” (Méndez, 2016, p. 10). Esta investigacion fue de tipo documental.

De manera general la autora lleg6 a la conclusion que es importante el disefio de
planes y programas de intervencion psicoeducativa que respondan a las necesidades
educativas de los nifios enfermos con el objetivo de una integracion social y escolar. Asi
como también detallar a los profesionistas de la educacién sobre la problemética de esta
poblacion y sus dificultades en el aprendizaje. Para ello, “es necesario incluir en los
programas educativos el tema sobre las necesidades educativas especiales de los nifios
enfermos vy la respuesta educativa, ademas de favorecer la colaboracion entre los padres, el
hospital y la escuela para una intervencién multidisciplinar”(Méndez, 2016, p. 75).

Finalmente, las investigaciones mencionadas han contribuido al desarrollo del tema
sobre pedagogia hospitalaria y atencion educativa a nifios jovenes en situacion de
hospitalizacion al proporcionar informacion muy valiosa con las conclusiones a las que
llegan los autores. En ellas se habla sobre la necesidad de una intervencion pedagogia o
psicopedagdgica para atender las necesidades reales de esta poblacion que, a casusa de sus
condiciones de enfermedad, se convierten en una poblacion mas vulnerable de no recibir

atencion educativa durante un largo periodo, y la poca atencion que reciben suele ser
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ineficiente. Ademas se habla de la ausencia de un perfil especifico del docente hospitalario,
la ausencia de reformas educativas que apoyen al sector de la educacion hospitalaria y sobre
todo la falta de apoyo por parte de los hospitales a las actividades y tareas educativas que se

realizan dentro de los mismos en el area de ensefianza.
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1.4 Metodologia

La investigacion cualitativa es aquella que “abarca el estudio, uso y recoleccion de una
variedad de materiales empiricos —estudio de caso, experiencia personal, introspectiva,
historia de vida, entrevista, textos observacionales, historicos, y visuales que describen los
momentos habituales y probleméticos y los significados en la vida de los
individuos”(Vasalichis, 2006, p. 24). Para esta investigacion, esta postura permitié conocer
a los actores en su entorno, a través de las interacciones sociales que se expresan en su vida
cotidiana, asi como reconocer el significado de esas interacciones. La observacion fue no
participante, lo que permiti6é mirar y registrar dentro del campo de estudio y con ello obtener
informacion de los acontecimientos relacionados con el tema de interes.

En este caso se hicieron cinco observaciones, que fueron el mismo namero de dias
que se asistio al Instituto Nacional de Rehabilitacion. Las observaciones se realizaron dentro
del aula hospitalaria del programa Sigamos Aprendiendo, que se localiza en la parte inferior
izquierda de la entrada principal del area de Rehabilitacion Integral.

Este tipo de investigacion ayud6 a analizar las experiencias, concepciones como
expectativas que tienen el directivo, docentes y alumnos quienes participan en los programas
de atencion educativa en el instituto elegido para el estudio.

Por otro lado, el método que se utiliz6 en este estudio es el: dialéctico—critico. “Este
método toma como fundamento el pensamiento de Marx, pues parte de reconocer que la
realidad es una y esta implica materialidad y pensamiento. La l6gica de apropiacion cognitiva
en el método dialectico-critico es la del descubrimiento, por lo que todo tedrico debe hacer
cuando quiere conocer, es investigar, para después explicar cientificamente un objeto”

(Alvarez, 2003, p. 28). A través del método dialéctico critico lo que se pretende es conocer
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la realidad de una problematica social que se fundamenta en el pensamiento de Marx al
pretender cuestionar la realidad lo que implica el pensamiento critico de las personas y poder
dar una explicacion tedrica a tal problematica.

El punto de partida en este método es la construccion del proyecto de investigacion,
de acuerdo con Alvarez (2003) este contiene los siguientes elementos:

a) Construccion de investigacion: “es un producto social que solo existe en la conciencia

del sujeto que teoriza. Los objetos de investigacion son de espacio-temporal formales

que el sujeto teoriza con base en los referentes contenidos en su conciencia” (p. 29).
En este caso el objeto de estudio de esta investigacion se refiere a una problematica social
presente en la actualidad del ambito educativo dentro de los hospitales es decir, la atencién
educativa que se brinda a los pacientes en situacion de hospitalizacién con necesidades
educativas especiales. No obstante, es importante aclarar que esta problematica es un tema
bastante amplio y hasta cierto punto ambicioso para lograr entender en tu totalidad por los
diferentes elementos que lo integran y quieran estudiarse. Por ello, es importante tomar en
cuenta la delimitacién del objeto de estudio para poder entender la realidad del referente, asi
como lo asegura Alvarez “lo unico que debe de cuidar el sujeto que construye objetos de
investigacion, es que su precision delimitativa permita, a través de un proceso en espiral de
acercamiento intelectivo, el entendimiento del concreto real referido” (2003, p. 29). Es por
esto, que, para esta investigacion, solo se limit6 la atencion educativa que se brinda a los
pacientes en situacion de hospitalizacion con necesidades educativas especiales en el Instituto
Nacional de Rehabilitacion especificamente en el area de Rehabilitacion Integral.

Siguiendo con la linea del método dialéctico-critico, los componentes del esquema en
si no son objetos de investigacion sino ambitos de indagacion en los que se busca la

explicacion del objeto. Para este estudio los ambitos que se indagaron para una explicacion
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del objeto de estudio fueron: en primer término, el conocimiento de la organizacion y funcién
de los programas (Sigamos Aprendiendo en el hospital, Integracion educativa y Pedagogia
hospitalaria) que se implementan en el INR para la atencion de los mismos, en segundo,
experiencias y expectativas de los componentes quienes fueron el directivo, las docentes y
alumnos que participan en los programas correspondientes.

b) Problematizacion teorico-investigativa: “se identifica los problemas tedricos e
investigativos que se consideran estan contenidos en el objeto y permiten explicarlo,
indicando primero los tedricos y después los investigativos” (p. 32).

En este caso se considera que los programas que se implementan en el INR para la atencion
educativa de los nifios, nifias y jovenes en situacion de hospitalizacidn son inadecuados para
responder a las necesidades educativas especiales de los actores. Existe una ausencia de
evaluacion en estos programas de atencion educativa que se realizan en el INR, por lo que
limita el desarrollo pedagdgico en este esquema.

Por ultimo, la falta de participacion de los pedagogos en la guia y asesoramiento
pedagogico en el desarrollo de los programas limita la atencién educativa de los nifios y
jévenes hospitalizados.

c) Importancia cientifico —social: “se integra una explicacion de la importancia
cientifica y social que se cree tiene el conocimiento resultante de objeto que se ha de
investigar” (p. 32).

En efecto, se buscd la forma de explicar los aportes tedricos que se obtuvieron de esta
investigacion y el impacto social resultante, el mas importante fue favorecer la continuidad
y mejora del proceso educativo en la atencion educativa que se ofrece a esta poblacion en el
INR a través de los programas Sigamos Aprendiendo e Integracion Educativa y Pedagogia

Hospitalaria.
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1.4.1. Delimitacion del referente empirico

A fin de obtener la informacion que respaldara muestro objeto de estudio, la investigacion
se llevo a cabo en el Instituto Nacional de Rehabilitacién especificamente en el area de
Division de Rehabilitacion Integral que se localiza en la parte inferior derecha del Instituto
Nacional de Rehabilitacion (considerando que el punto centro es la entrada principal del
instituto). EI INR se localiza en Calzada México Xochimilco No. 289 Col. Arenal de
Guadalupe, C.P.14389.Este instituto en Gnico en su género en México y América Latina, es
una institucion de asistencia publica perteneciente a la Secretaria de Salud de México y forma
parte de un sistema de 12 hospitales de alta especialidad que proporcionan servicios de salud
publica a la poblacion mexicana.

Los actores implicados en el objeto de estudio son 7, algunos de ellos son
profesionales que participan en la atencion educativa del INR, se asignaron claves con dos
digitos, una letra y un nimero a cada uno de ellos para identificar a los participantes del
referente empirico de esta investigacion.

Los actores son los siguientes: jefe del area Rehabilitacion Integral del INR (D1);
terapeuta de aprendizaje y apoyo pedagdgico en el programa Integracion Educativa (D2);
psicéloga a cargo del aula educativa del programa Sigamos Aprendiendo (D3), terapista en
comunicacion humana, docente y asesora de los alumnos inscritos en los programa Sigamos
Aprendiendo e INEA (M1); coordinadora y/o promotora del enlace entre el Instituto y el
programa Instituto Nacional para la educacion de los adultos en el hospital (M2); alumnos

inscritos en los programas: Sigamos Aprendiendo e INEA (E1,E2)
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1.4.2. Seleccion y dominio de técnicas de informacion

La técnica utilizada para el acopio de material e informacion en la presente investigacion fue
la entrevista, que “se concibe como un instrumento tedrico- metodoldgico que permite
establecer un proceso de expresion del entrevistado en torno a una actividad de introspeccion
espacio-temporal sobre su vida” (Escamilla, 2010, p. 66). Fue a través de esta herramienta
que se conocieron las experiencias que han tenido la direccion, docentes, y alumnos que
participan en los programas implementados en la atencion educativa del INR.

El instrumento que se utilizé fue un guion de entrevista y una videograbadora como
herramientas que permitieron documentar de modo detallado los acontecimientos. Se
entablaron entrevistas, proporcionando libertad a los entrevistados para que abordaran otros
temas relacionados, con esta tematica, lo que permitid, registrar informacion valiosa para esta
investigacion.

Las entrevistas se vivieron de la siguiente manera;

*  Entrevista 1. Jorge (D1), la entrevista se realizo el dia 8/12/15 en el Instituto Nacional de
Rehabilitacion. Oficina del doctor que se encuentra en el area de Rehabilitacion Integral,
con una duracion de 16 minutos 55 segundos.

Se decidio realizar la entrevista dentro de su oficina porque el doctor comenté que
nadie podria interrumpir, asi que decidimos hacer la conferencia en ese lugar. Antes de la
entrevista no se habia tenido la oportunidad de conocer al doctor porque los dos dias
anteriores de la primera visita al instituto el doctor tenia poca disponibilidad de tiempo y no
podia atender en esos momentos. De esta forma se present6 la oportunidad de conocerlo el

dia que se realiz6 la entrevista.
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Cuando la licenciada D3 dio la indicacion que se podia pasar a la oficina del doctor,
agradecimos su apoyo. Momentos después al entrar a su oficina, el doctor cordialmente nos
dio la bienvenida y afirmo que tenia toda disposicion para resolver cualquier duda, al ver esta
actitud nos proporciond confianza para empezar hablar. Se le pregunto si habria algun
problema si se grababa la entrevista y él aseguro que no, al contrario se podia realizar la
entrevista con toda seguridad. Posteriormente pusimos a la vista el guion de entrevista para
tener un control de la misma.

Durante la entrevista se gener6 un buen ambiente, el doctor desde un principio
presentd una actitud cordial y muy respetuosa antes, durante y al final de la entrevista y se
concentrd en responder lo que se le preguntaba de manera muy clara y acertada. En el
transcurso de la entrevista se habld con toda tranquilidad porque no habia nada de ruido y
nadie que interrumpiera.

Al término de la entrevista el doctor mostrd disponibilidad para solucionar dudas o
aclaraciones sobre las funciones y el trabajo que se realiza en el &rea de Rehabilitacion
Integral que ayudara a este proyecto, agradecimos su apoyo Y participacion.

*  Entrevista 2. Diana (D2), la entrevista se realizé el dia 11/03/16 en el INR, en la Division
de Rehabilitacién Integral, con una duracién de 26 minutos13 segundos.

Desde nuestro punto de vista se generd un buen ambiente durante la entrevista, la
maestra mostro una actitud cordial. Aunque la entrevista se detuvo cuando la licenciada nos
pidié detenernos un momento para contestar una llamada, a terminar su conversacion
continuamos con la entrevista.

* Entrevista 3. Alberta (D3), la entrevista se realizé el dia 22/03/16 en el INR. Aula

hospitalaria del area de Rehabilitacion Integral, con una duracion de 20 minutos.
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Con la psicologa D3 fue el primer contacto que se tuvo en el Instituto, ya que para
poder realizar observaciones en mi campo de estudio se tuvo que realizar una carta dirigida
a D2 para solicitar autorizaciéon para el transito de esta investigacién, explicando objetivo de
la investigacion, objetivo de la visita, &rea donde se solicitd tener acceso y las fechas de
visitas. De esta peticidn se tuvo respuesta el dia 16/10/2015 aprobando mi acceso. Asi mismo
se nos informo6 que debiamos ponernos en contacto con D1 Y D3 encargados del area de
Rehabilitacion Integral y aula hospitalaria.

La Lic. Alberta accedio6 y fue quien nos proporcioné de manera general informacion
importante sobre la forma de trabajo del &rea de Rehabilitacion Integral y los programas que
se implementan para la atencion educativa de los nifios, nifias y jovenes hospitalizados.

El dia que se realizo la entrevista a la licenciada los alumnos estaban de vacaciones
asi que no hubo ninguna situacion o ruido externo que interrumpiera la entrevista.

*  Entrevista 4. Mtra. 1 (M1), se realiz6 el dia 22/03/16 en el INR. Aula hospitalaria del area
de Rehabilitacién Integral, con una duracién de 40 minutos 04 segundos.

La maestra desde un principio se mostrd6 muy amable y disponible para realizar la
entrevista. De igual manera los alumnos estaban de vacaciones asi que no hubo ninguna
situacion externa que interrumpiera la entrevista.

*Entrevista 5. Mtra. 2 (M2), se realiz6 el dia 08/12/15 en el INR. Aula hospitalaria del area
de Rehabilitacién Integral, con una duracién de 18 minutos 55 segundos.

Desde nuestro punto de vista se generd un buen ambiente durante la entrevista, la
maestra mostro una actitud cordial y respetuosa. No obstante, durante la entrevista el ruido
de los alumnos en algunos momentos distraia la atencion de la maestra.

Cabe sefialar que la entrevista a la maestra del INEA no estaba contemplada, ya que

se desconocia que también era parte del personal que labora en el aula educativa en el
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Instituto de Rehabilitacion. Los dos dias anteriores de nuestra visita nos habian mencionado
que habia una maestra enviada por INEA, pero que Gltimamente estaba faltando a sus clases,
por lo cual fue hasta el tercer dia que también se tuvo la oportunidad de conocer a la maestra
de INEA al igual que el doctor.

A nuestra llegada al aula educativa los alumnos aun no regresaban de su receso y la
maestra estaba sentada revisando unos documentos, asi que, nos acercamos para preguntarle
si podiamos tomar unos minutos de su tiempo. Se inici6 con una presentacion explicando el
objetivo de este proyecto, la razon de nuestra visita al hospital y el objetivo de la entrevista.

En ese momento llegaron los alumnos, haciendo un poco de ruido, pero otra maestra
les pidié de favor que guardaran silencio porque estaban entrevistando a la maestra.
Posteriormente se puso a la vista el guion de entrevista para el control de la misma, no
obstante en el trascurso, al igual que la entrevista con el doctor, algunas preguntas se fueron
adaptando, ademas de incluirse otras preguntas que no estaban en el guién de entrevista
cuando la docente mencionaba la relacion del INEA con el programa Sigamos Aprendiendo.
Al término de la entrevista le agradecimos a la maestra por su apoyo y participacion.

En relacion con las entrevistas realizadas a los alumnos, sélo se llevaron a cabo a dos
de los alumnos que asisten al aula hospitalaria que se localiza en al area de Rehabilitacién
Integral inscritos a los programas Sigamos e INEA, no obstante se dificulto el analisis de la
informacion recabada a través de la entrevista, ya que las respuestas de los alumnos se

interpretaron en afirmaciones, negaciones, expresiones faciales y de contacto visual.
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2. EDUCACION EN EL MEDIO HOSPITALARIO

2.1. Proceso de enfermar

Cuando se produce una alteracion o desequilibrio en los procesos fisiol6gicos, como una
consecuencia de factores externos o internos se inicia el proceso de enfermedad, su evolucion
depende de la persona, su edad, estado previo de la salud, etc. Una enfermedad puede ser
aguda o cronica segun el modo de aparicion y su duracion. Las enfermedades crénicas, en lo
general aparecen de forma més lenta y duran mas tiempo.

Segln Violant (2011, p. 27), las enfermedades crénicas son trastornos que tienden a
durar largos periodos de tiempo o tienden a persistir durante la existencia de las personas,
aportan cambios en el estilo de vida del sujeto afectado e inciden en aspectos importantes de
la misma, especialmente en un impacto emocional.

Las causas pueden ser diversas:

e Congénitas: cuando actlan antes del nacimiento

e Adquiridas: enfermedades que actdan después del nacimiento

e Hereditarias: que se trasmiten de padres a hijos a través de los genes

e Transmisibles: producidas por virus, bacterias, hongos o parasitos.
En la actualidad el concepto de enfermedad crénica en la infancia ha generado un debate, ya
que existen diferentes criterios para definirla. No obstante, el elemento comun en las
definiciones que se conocen de enfermedad cronica en la infancia, es la duracion de la

enfermedad y por lo regular no son curables.
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2.1.1. Efectos de la enfermedad

La enfermedad puede afectar en diferentes ambitos de la persona:

e Ambito psicoldgico: La enfermedad y el proceso de hospitalizacion generan
sentimientos como estrés, depresion, ansiedad y miedo. En algunas ocasiones se
produce percepcion de soledad o aislamiento al disminuir las relaciones sociales.

e Ambito fisico: En el caso de los adolescentes, a la mayoria les preocupada la apariencia
fisica y la percepcion de la propia imagen corporal.

e Ambito social: Existe una preocupacion por el qué diré la gente, enfrentarse a criticas o
a comentarios de la gente. Se ven afectadas las relaciones con los integrantes de familia,
comparieros y amigos. En la familia se genera un gran impacto al surgir conflictos o
enfrentamientos familiares debido a la sobrecarga de la responsabilidad o cuidados que
requiere la enfermedad, sentimiento de rechazo de los hermanos y gastos econémicos.

En el caso de la enfermedad durante la infancia permanecer hospitalizado en un medio
desconocido, la separacion de los padres de familia, ser evaluado por profesionales a los que
no conoce, la incertidumbre de no saber lo que esta ocurriendo o va a ocurrir, la ruptura con
su vida cotidiana, entre otros factores causan en los menores de edad trastornos emocionales
durante las fases de hospitalizacion.

Ortiz (2001, pp. 38-41) describe los tres momentos o fases del proceso de
hospitalizacion.
1. Fase de Admision.
Momento del ingreso al hospital y aun desde el diagndstico previo a la estancia. Esta frase

genera inquietud, inseguridad y ansiedad al llegar a un lugar desconocido, separarse de sus
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padres, familiares, ademas de lo que puede representar una intervencion quirdrgica o recibir
un tratamiento médico, que en ocasiones puede ser doloroso y prolongado.

2. Fase de Estancia.

En general es la fase donde los nifios- pacientes estan en tratamiento médico. En este punto
aparecen las necesidades asistenciales especiales, es decir requieren de ciertos cuidados. Se
requiere de la participacion y atencion de los doctores, padres de familia, voluntariado y
otros profesionales.

3. Fase de alta.

En algunos pacientes el tratamiento médico llega a su fin pero en otros debe de continuar con
el mismo y concluirlo en casa, todo de pende de la situacion del enfermo. En esta fase suelen
aparecer sentimientos de inseguridad a causa de las dificultades que pueden generar las
secuelas fisicas, emocionales, académicas o sociales que se hayan derivado de la enfermedad
o0 de los cuidados que requieran los nifios después de salir del hospital.

En sintesis, durante este proceso de hospitalizacidn se genera estrés y angustia en el
paciente, “el nifio experimenta un importante impacto psicoldgico, manifestado a través de
alteraciones comportamentales (agresividad, conducta oposicionista, falta de adhesion al
tratamiento médico, trastorno del suefio o del apetito, respuestas de evitacion, mutismo,
dependencia afectiva), cognitivas (déficit de atencion o dificultad para concentrarse) o
emocionales (ansiedad, miedos y temores, depresion, apatia o falta de interés por las cosas)”
(Lépez & Fernandez, 2006 citado por Hernandez, 2013, p.171).

Ante esta situacion es frecuente que la poblacion infantil, posea escasas experiencias
0 no cuente con las habilidades adecuadas para afrontar de forma pertinente la situacion de

enfermedad u hospitalizacion. Por ello, serd de suma importancia que los profesionales
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ensefien de forma explicita al nifio, los recursos que le permitan sobrellevar las circunstancias

acontecidas y consecuencias que la situacion de la enfermedad ocasione.

2.1.2. Maés all4 de cifras de nifias, nifios y jovenes que viven en situacion de

enfermedad.

Las nifias y nifios transitan por varias etapas en las que se identifican necesidades basicas que
garantizan su pleno desarrollo. Los primeros afios de vida resultan cruciales en la
sobrevivencia del nifio, por lo que cumplir los cinco afios de edad es un logro importante,
sobre todo para aquellos que enfrentan situaciones de pobreza, desnutricién y enfermedad.

Segun datos de la Encuesta Intercensal en el 2015 sefialan que “en el pais residen 39.2
millones de nifias, nifios y adolescentes de 0 a 17 afios de edad, lo que en términos
porcentuales representa 32.8% de la poblacion total. La participacion relativa de la poblacion
infantil y adolescente ha disminuido en los Gltimos 15 afios. En el afio 2000, 39.7% de la
poblacion tenia 17 o menos afios. Para el afio 2015, esta proporcion representa 32.8% lo que
equivale a una disminucion de 6.9 puntos porcentuales en el periodo citado” (INEGI, 2016)
De acuerdo con lo anterior se explica que ha aumentado la poblacion de edad adulta y en una
menor cantidad en porcentaje de poblacion infantil.

Esta poblacién se caracteriza por ser la época en la que los nifios y las nifias deben
estar en la escuela, en lugares de recreo, crecer fuertes, seguros de si mismos, recibir el amor
y estimulo de sus familiares y de la comunidad de adultos (UNICEF, 2005), los responsables
de que el ambiente en el cual se desarrollan los nifios se torne mas sano. Sin embargo, cuando
el nifio o nifia tienen discapacidad u enfermedad cronica requieren de cuidados especificos y

contar con servicios de calidad que respondan a sus necesidades sociales, psicosociales,
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emocionales y educativas para vivir plenamente en la sociedad sin que su condicion no afecte
su infancia.

La Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica, en el 2014 indica que del total de
poblacion infantil (0 a 17 afios), 1.9% tiene algun tipo de discapacidad. 10 de ellos, 56% son
nifios y 44% nifias. Del total de nifias, nifios y adolescentes, 4.8% tiene alguna limitacion
(53.1% son nifios y 46.9% nifias).

En 2015 de acuerdo con la informacion de la Encuesta Intercensal, “la poblacion de
tres a 17 afos asciende a 33 064 767 personas que representan 84.3% del total de nifias, nifios
y adolescentes. Este grupo de poblacion esta en edad escolar por lo que demandan atencion
en el Sistema Educativo Nacional; sin embargo, existen factores sociales, econdmicos y
geogréficos que influyen en el real ejercicio del derecho a la educacion, sobre todo para la
poblacion que sufre pobreza y marginacion, quienes presentan mayor riesgo de abandono
escolar” (INEGI, 2016)

Del total que representa la poblacion infantil, es dificil estimar el namero de riesgo
de rezago educativo de nifias, nifios que a causa de una enfermedad crénica permanezcan por
un tiempo prolongado en un hospital, provocado un impacto en la calidad de vida de esta
poblacion.

Por otro lado, en el 2015 UNICEF United Nations International Children’s
Emergency Fund (Fondo Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas para la
Infancia) presenta un estudio Nisias y nifios fuera de la escuela “a Iniciativa global
coordinada por el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) y el Instituto de
Estadisticas (UIS) de la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion la Ciencia

y la Cultura (UNESCO), en la cual se analiz6 la exclusion y los riesgos de abandono escolar,
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con la intencidn de determinar cuantos y quiénes son los nifios fuera de la escuela, y cuantos
se encuentran en riesgo de abandonarla” (UNICEF, 2015)

En el estudio se registra que los porcentajes mas altos de inasistencia escolar se
presentaron en los extremos del Sistema Educativo Nacional; por una parte, en el nivel
preescolar se registrd 45% de nifios y nifias de entre 3 y 5 afios fuera de la escuela y, por otra,
en nivel medio superior, 33% de los adolescentes no asistia. Alrededor de 252,431 nifias y
nifios de cinco afios —edad de cursar el nivel preescolar—, no asistian a la escuela, lo que
representaba 11.6% respecto de ese grupo. En el siguiente nivel, cerca de 407,458 nifios y
nifias entre 6 y 11 afios de edad se encontraban en la misma situacién, lo que representaba
3% de la poblacion en edad de asistir a la educacion primaria.

Segun UNICEF (2015) en el ciclo 2010-2011, habia 1.5 millones de nifios y nifias de
entre 3 y 5 afios que no asistian a la escuela. Lo anterior representa poco méas de 22% del
total de la poblacion en ese grupo de edad. En comparacion con el ciclo escolar 2013-2014,
la atencion para nifios y nifias de tres afios fue de 39.9%; para la edad de cuatro afios, de
88.7%, y para la edad de cinco, de 84.9%.29.

Uno de los rasgos de la inasistencia de nifios y nifias fuera de la educacion preescolar
en edad de asistir (3-5 afios) se debe a una situacion de enfermedad y discapacidad. El
porcentaje de nifias y nifios de cinco afos, con alguna discapacidad y enfermedad, que no
asisten a la escuela es de 1.5%. En cambio, para el perfil de los nifios fuera de la educacion
primaria en edad de asistir (6-11 afios), esta situacion es la que mas sobresale, el 24.8% de
nifios y nifias en situacion de enfermedad o alguna discapacidad no asisten a la escuela.

En este contexto, la UNICEF afirma que “la provision de servicios educativos en
México ha mostrado avances significativos para los nifios, nifias y adolescentes. Sin embargo,

persisten barreras para cumplir plenamente el derecho a la educacion de esta poblacién en
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situacion de enfermedad o discapacidad. A fin de superarlas y continuar con los avances
logrados, es necesario dirigir la atencion hacia quienes se encuentran fuera de la escuela o en

riesgo de exclusion™. (2015, p. 9).

2.1.3. Necesidades psicoeducativas de los nifios/as hospitalizados.

La enfermedad y la hospitalizacion puede resultar una experiencia nueva durante la infancia
y adolescencia, que como cualquier otra experiencia requiere de explicaciones para su
comprension. La ruptura del equilibrio con el anterior estado de salud ocasiona que los nifios
y niflas adquieran necesidades derivadas de las carencias afectivas, mentales, sociales y
fisicas de situacion de malestar sobrevenida.

Dichas necesidades se caracterizan por estar en constante cambio y ser imprevisibles.
Violant (2011, p. 45), asegura que estas necesidades pueden estar relacionadas con:

Necesidades derivadas de la enfermedad.

e Laadaptacion emocional y social del nifio y la familia en la enfermedad y hospitalizacién.

e Necesidades psicoldgicas y cognitivas: comprender, transformar los pensamientos.
negativos en positivos, sentirse acompariado.

e Necesidades sociales: familiares y entorno.

e Laescolarizacion: la adaptacion curricular.

e Necesidades educativas: seguir aprendiendo desde los curricula, lo ludico, desde la

promocion de la salud y la prevencion.
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Estas necesidades pueden ser cambiantes y diversas a causa de la propia enfermedad, las
limitaciones que ésta genere, el tipo de enfermedad, el tratamiento que requiera y los efectos
secundarios que se produzcan.

Las respuestas y afrontamiento de las enfermedades y el proceso de hospitalizacion
en la infancia, la adolescencia y en la familia dependen de diferentes factores, que influyen
en la respuesta que se brindaré ante dicha situacion.

Los factores pueden ser los siguientes:

Cuadro 1.

/

*Edad, desarrollo cognitivo (habilidad cognitiva,
percepcién de la enfermedad).

+Estilos de afrontamiento.

«Experiencia hospitalaria anterior.

Infancia y Adolescencia

-
e

J

Separaciéon de los padres de familia.
*Preparacion de los padres.

Familia «Valores de la familia.

N
J\

*Procedimientos médicos.
Enfermedad y Diagnostico médico, tipo y gravedad de la
hospitalizacion enfermedad.

*Preparacion para la hospitalizacion.
. J

Conocer estos factores permite al profesional conocer las posibles necesidades educativas
que causan las enfermedades.
Las necesidades educativas derivadas de las enfermedades cronicas segin Grau (2011) son

de tres tipos:
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a) Las relacionadas con la asistencia sanitaria, a fin de favorecer el autocontrol del

nifio sobre la enfermedad e informar a los padres de los cuidados que precisa.

b) Las relacionadas con la adaptacion emocional del nifio y la familia a la enfermedad.
c) Las adaptaciones curriculares de acceso para evitar el retraso o fracaso escolar, asi
como las significativas para nifios con secuelas permantes derivadas de su

enfermedad. (p. 57).

Cabe sefial que las necesidades que se derivan y respuestas educativas dependen del tipo de
enfermedad que padecen los nifios o adolescentes dado que cada enfermedad es diferente. El
proceso de la enfermedad, los tratamientos y los efectos son variados por lo tanto hacen que
las personas que lo padecen estén sujetos a altibajos y sus necesidades educativas sean
diversas.

Por otro lado, en los ultimos afios el nimero de nifios con enfermedades crénicas han
aumentado considerablemente y es dificil atribuirles caracteristicas Unicas, ya que presentan
problemas que afectan en distintas formas a sus necesidades educativas. Algunos pacientes
tendran grandes dificultades o limitaciones de aprendizaje a causa de los efectos de la
enfermedad, otros no. Algunas veces, las necesidades educativas pueden atenderse dentro de
las aulas hospitalarias con el apoyo de los docentes; otras, requieren de programas especificos
de educacion especial. De ahi que se tenga la necesidad de disefiar programas flexibles e
individualizados, en los que se atienda a los intereses, expectativas y nivel de competencia
curricular del paciente.

En este sentido, Grau (2001), considera que es necesario proporcionarles a los nifios
y jovenes una atencién educativa adaptada a sus necesidades para que puedan desarrollar una
vida adulta activa, a pesar de la enfermedad y de los tratamientos. “La atencion educativa ha

de ser parte integral del programa de tratamiento médico y constituir una labor compartida
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de los padres, profesores y personal sanitario, ya que la continuidad escolar del nifio transmite
un mensaje de esperanza en el futuro; y, asi mismo, una atencion educativa integral permite
al nifio desarrollar sus habilidades sociales y cognitivas” (p. 130).

En conclusién, para responder a estas necesidades (sanitarias, psicoldgicas o
emocionales y educativas) se requiere de la colaboracion de equipos multidisciplinarios que
trabajen conjuntamente para responderlas con el fin de obtener la plena adaptacion de los
nifios y la familia a las exigencias de la enfermedad, un desarrollo social, emocional y
academico, asi como también la integracion y adaptacion dentro y fuera del hospital. “Es de
especial importancia, dar respuesta al conjunto de necesidades, teniendo como fin préximo
el desarrollo del bienestar y calidad de vida del nifio, la nifia y el adolescente a través de los
aspectos ludicos, educativos (jugar, divertirse), los aspectos psicoldgicos y sociales”(Violant,

2011, p. 52).
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2.2. Discapacidad y educacion especial, palabras claves.

Discapacidad

El concepto de discapacidad tiene diversas interpretaciones, segun el enfoque o el paradigma

desde el que se aborde, a continuacion, se define dos de las concepciones mas representativas:

El modelo médico: considera la discapacidad como un problema personal
directamente causado por una enfermedad, trauma o estado de salud, que requiere
de cuidados médicos prestados en forma de tratamiento individual por
profesionales. El tratamiento de la discapacidad estad encaminado a la curacion o a
una mejor adaptacion de la persona y a un cambio de conducta. La atencion
sanitaria es considerada como una cuestién primordial, y en el ambito politico la
respuesta principal es la de modificar o reformar la politica de atencion de la salud.
El modelo social: considera el fendmeno principalmente como un problema creado
socialmente y principalmente como una cuestion de la integracién de las personas
en la sociedad. La discapacidad no es un atributo de la persona, sino un complicado
conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el ambiente social.
Por lo tanto, el manejo del problema requiere la actuacion social y es
responsabilidad colectiva de la sociedad hacer las modificaciones ambientales
necesarias para la participacion plena de las personas con discapacidad en todas las

esferas de la vida social (United Nations, 2004).

El paradigma social “parte del postulado de que la discapacidad es una construccion social,
y por lo tanto, modificable que se presenta en un contexto fisico, politico y social con el que

interactla, y al hacerlo, tanto en el entorno como la discapacidad se redefinen cada vez”
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(Castillo, 2011, p. 7). Para este modelo es la sociedad, y no la persona con discapacidad, que
debe de transformarse, organizarse y adaptarse para responder a las necesidades especiales
de las personas con discapacidad para lograr su participacion plena en todos los ambitos de
la vida social y de esta manera obtener una igualdad de oportunidades y condiciones para
todos.

Cabe sefialar que este nuevo paradigma social lo promueve la Convencién Sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD). El propdsito de esta Convencion es
“promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales de todas las personas con discapacidad y
promover el respeto de su dignidad inherente Las personas con discapacidad incluyen a
aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (ONU, 2006). Esta Convencion y su
Protocolo Facultativo fueron aprobados el 13 de diciembre de 2006 en la Sede de las
Naciones Unidas en Nueva York, y quedaron abiertos a la firma el 30 de marzo de 2007,
entrando en vigor el 3 de mayo de 2008.

La Convencion se consideré como un instrumento en el que se adopta una
clasificacion de las personas con discapacidad y se reafirma que todas las personas con todos
los tipos de discapacidad deben gozar de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales, desde una perspectiva de desarrollo social. “Se aclara y precisa como se
aplican a las personas con discapacidad todas las categorias de derechos y se indican las
esferas en las que es necesario introducir adaptaciones para que las personas con discapacidad
puedan ejercer en forma efectiva sus derechos y las esferas en las que se han vulnerado esos

derechos y en las que debe reforzarse la proteccion de los derechos” (ONU, 2006).
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Segun la CDPD, citado por Catillo y otros (2011) la discapacidad es un concepto que
evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales y las barreras a causa de las actitudes negativas del resto
de las personas y al entorno social que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad
en igualdad de condiciones con las demas.

Actualmente la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define discapacidad como:
“Las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Las
deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las limitaciones
de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la
participacién son problemas para participar en situaciones vitales. Es por esto que la
discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas
del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive” (OMS, 2015).

Dejando en claro que discapacidad se refiere a las restricciones, limitaciones o
dificultades para realizar una determinada actividad o tarea que se consideren vitales por el
resto de la sociedad. A partir de esta definicion proporcionada por las OMS, consideramos
que discapacidad es un impedimento o dificultad para realizar una determinada actividad o
trabajo que se considera normal para cualquier otro ser humano. Las discapacidades pueden
ser temporales, otras permanentes, algunas de origen natural o pueden haberse adquirido en
algin momento de la vida, unas quiza seran mas severas que otras. Sin embargo, son los
integrantes de la sociedad quienes deben organizarse y adaptarse para responder a las
necesidades de las personas con discapacidad y lograr su participacion plena en todos los

ambitos de la vida social y de esta manera obtener una igualdad de oportunidades para todos.
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Educacion especial

El término educacion especial ha adquirido un sinfin de significados en el trascurso de los
ultimos siglos. Tradicionalmente se ha utilizado para referirse a un tipo de educacion
diferente a la ordinaria o general, del mismo modo el concepto de necesidades educativas
especiales ha cambiado.

Grau y Cafiete (2002) citado por Violant y otros (2011 p. 95), definen necesidades
educativas especiales como consecuencia de una situacion especial en la que cualquier
alumno puede encentrarse en algin momento de su vida en la que requiera de una atencion
especial ya sea de forma parmente o pasajera, dependiendo de las caracteristicas del nifio, su
personalidad, contexto familiar, social y cultural en el que se desenvuelve, incluyendo el
entorno de los hospitales.

Para Bautista (2002), el concepto de dificultad de aprendizaje es relativo dado que
“este se da cuando un nifio tiene una dificultad para aprender significativamente mayor en
comparacion a la mayoria de los nifios de su edad, o si sufre una incapacidad que le impide
o dificulta el uso de las instalaciones educativas que generalmente tienen a su disposicion los
compaiieros de su misma edad” (p. 20). En cuanto a la medida especial, también le es un
concepto relativo pues lo define como una ayuda educativa diferente respecto a las tomadas
en general de los nifios que asisten a las escuelas ordinarias.

Este autor concluye que “educacion especial ya no se concibe como la educacion de
un tipo de alumnos; si no que se entiende como el conjunto de recursos personales y
materiales puestos a disposicion del sistema educativo para que este pueda responder
adecuadamente a las necesidades de qué forma transitoria 0 permanente puedan presentar

algunos de los alumnos”. (Bautista. 2002, p. 21).
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En este sentido, y siguiendo al autor, se considera que dificultad de aprendizaje se
refiere a la dificultad de un nifio o nifia para aprender significativamente, es decir no logra
internalizar nuevos conocimientos (haciendo referencia no solo a conocimientos, sino
habilidades, destrezas, etc.,) sobre la base de sus conocimientos y experiencias pasadas, 1o
que le dificulta encontrar un sentido de sus intereses, necesidades y de su propio entorno.

Para ello requerira de una medida educativa especial, que proporcione apoyo y
herramientas pedagdgicas especiales respecto a las que se utilizan en las escuelas ordinales
o llamados normales.

El doctor (D1), por su parte, considera que educacion especial es aquella educacion
que esta dirigida a nifios con o sin necesidades educativas especiales. Para la licenciada en
educacién especial (D2), educacion especial, es una alternativa de educacion que permite
sensibilizar a la poblacion de educacién regular con respecto a las caracteristicas y
necesidades educativas especiales de los nifios y nifias con y sin discapacidad. Considera que
necesidades educativas especiales es la condicion o la necesidad educativa especifica que
tiene una persona con o sin discapacidad, que no les permite tener acceso de manera idénea
a la curricula regular. Las necesidades educativas especiales no necesariamente tienen que
estar asociadas con una discapacidad, es decir, un nifio puede tener necesidades educativas
especiales y no tener una discapacidad y viceversa. Las NEE, solo son la condicién o
caracteristicas especificas de un individuo que no le permite acceder a los conocimientos
escolares de la educacion regular o a la curricula de acuerdo al grado escolar al que pertenece.

Ante esta situacion (D2), alega que seria pertinente sensibilizar a la educacion béasica
regular y escuelas primarias para que se pueda dar atencién y apoyo a la poblacion que por
sus condiciones no pueden ser atendidos en las mismas, asegura que el personal dentro de la

educacion especial estd mas preparado y sensibilizado ante estos temas por lo que les permite

48



enfrentar este tipo de situaciones y los nifios puedan ser atendidos e integrados. Desde su
perspectiva, la educacion especial en México, ha tenido un buen impacto y grandes avances
en comparacion con la educacion especial que se vislumbraba en los afios 80 y 85 cuando se
trabajaba de manera muy segregada y se dividian los grupos a acorde a sus discapacidades,
situacion que ha cambiado y evolucionado en el trascurso del tiempo.

Cabe destacar, que esta evolucion también debe atribuirse a las iniciativas, modelos
y programas de Espafia, que son adaptados al sistema de educacion en México, lograndose
asi grandes logros y avances. (D2) espera que cada vez se logre obtener un mayor impacto
en poblacion que presenta necesidades educativas especiales con o sin discapacidad.

La maestra del aula hospitalaria (M1) agrega que, en educacion especial, es de suma
importancia el conocimiento de las necesidades educativas especiales de un alumno para
poder adecuar estas necesidades a la curricula y desde luego, tener el conocimiento del
proceso de ensefianza aprendizaje. Sefiala que el apoyo pedagdgico y el rehabilitatorio son
dos procesos distintos para atender a las necesidades educativas especiales de los pacientes,
cuando se requiera se tendra que tener el conocimiento de los dos.

A partir de las definiciones que ofrecen los anteriores autores, nosotros consideramos
necesidades educativas especiales a aquellas surgidas ante una situacion especial en que
pueda encontrarse cualquier alumno tenga o no una discapacidad, en la que se precise de una
educacién especial, es decir requiera de medios, equipamiento, instalaciones y recursos

especiales, ademas de recibir atencion particular para atender y responder sus necesidades.
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2.2.1. Antecedentes de la educacion especial

Creemos conveniente proporcionar una vision general de como ha trascurrido la atencion
especial recibida por las personas con discapacidades.

“A finales del siglo XVIII y primero del XIX, se inicia el periodo de la
institucionalizacion especializada de las personas con deficiencias, y es a partir de entonces
cuando se puede considerar que surge la Educacién Especial” (Bautista, 2002, p. 32). La
sociedad comienza a tomar conciencia de la necesidad de atender las necesidades especiales
de estas personas. Se puede considerar que es una época de progreso. A lo largo del siglo
XIX se crean escuelas especiales para ciegos y sordos, y a finales del mismo se inicia la
atencion a personas con problemas mentales en instituciones especiales para ello.

El paso del siglo XIX al XX se marca con la publicacion de la primera escala para la
evaluacion de inteligencia en Francia creada por Binet. A partir de los tests de Binet-Simon
tuvo lugar la revision de Stanford y se realizaron las adaptaciones sucesivas. “A partir de
estos estudios la psicologia y el desarrollo del nifio han sido analizados de manera objetiva y
cientificamente, dandole asi a las ciencias de la Psicologia y a la Psiquiatrica un principio de
medida, considerado como la base cientifica de la pedagogia”. (Bautista, 2002, p. 32).

Si bien el movimiento médico-psicopedagogico del siglo XX tuvo su significado por
la dedicacion que se tenia a la infancia normal y la elaboracion de teorias y metodologias.
La sintesis de las aportaciones precedentes tiene su maximo exponente en la colaboracion
médico-psicopedagogica de la primera mitad del siglo XX. Segun Ortiz (2001), este proceso
se inicia con Maria Montessori quien entra en contacto con los nifios con una discapacidad
de forma accidental, al realizar visitas a instituciones, asilos y manicomios (espacios donde

anteriormente eran atendidos) y decide que la recuperacion de estos nifios tenia que ser no
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solo por la via médica sino también educativa por lo que organiza una escuela para su
curacion.

De la misma manera, Ovidio Decroly estudié a los nifios con retraso escolar y
establecio, a través de pruebas diagndsticas, una clasificacion de los nifios con discapacidad,
dedicAndose a crear un método ensefianza globalizada. En la misma linea, Alicia
Descoeudres defiende junto con Decroly la educacion en el medio familiar y social. Ambos
psicélogos y pedagogos basan sus principios psicopedagogicos en la estimulacion corporal,
adiestramiento sensorial, aprendizaje globalizado, la individualizacién de la ensefianza y el
uso del juego.

Para el siglo XX inicia la obligatoriedad de la escolarizacion a nivel basico,
detectandose que una gran cantidad de alumnos que presentaba ciertas deficiencias lo que se
les dificultaba seguir el ritmo normal de la clase y lograr un rendimiento igual al resto de los
nifios de la misma edad, por lo que se inicia con la division de trabajo en la educacion y
nace asi una pedagogia diferencial. Bautista (2002) afirma que “pedagogia diferencial es una
educacion especial institucionalizada, basada en los niveles de capacidad intelectual y
diagnosticada en términos de cociente intelectual” (p.24).

Para la década de los afios 60tas solamente existian dos lugares que atendian a los
niflos y niflas con necesidades educativas especiales: el centro especial donde se
proporcionaba educacion especial a personas con discapacidad o el centro ordinario donde
asistian las personas que se consideraban normales.

A finales de los afios 70tas los profesionales comenzaron a concentrarse en las
implicaciones filoséficas y conceptuales mientras que las aulas de educacion especial se
consideraban como el principal modelo educativo para los nifios y nifias con discapacidad

poniendo especial énfasis en qué es lo que se tenia que ensefiar. Eran muy pocas las
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instituciones destinadas para atender a este grupo de personas y las pocas que habian
solamente aceptaban a los personas con discapacidad de forma permanente.

A medida que trascurria el tiempo surgieron nuevas leyes y decretos, el sistema
publico escolar comenz6 a asumir la responsabilidad por responder a las necesidades
educativas especiales de nifios con discapacidades.

Surgieron diferentes modelos de servicios entre los que se destacan cuatro:
1. El sistema de Servicios en Cascada de Deno (1970).
2. El Sistema de Contenidos Curriculares por Niveles de Dunn (1973).
3. Sistema COPEX (1976).
4. EIl Sistema de Ubicacion en Contextos Instruccionales también conocido como el

Sistema de Meyen (Castafiedo, 1997, p. 56).

En las siguientes tablas sintetizan los contenidos de los anteriores modelos de servicios.

1. El sistema de Servicios en Cascada de Deno.
Este sistema, se concibe como un medio para adaptar los servicios a las necesidades
especiales de los nifios con discapacidad en vez de ser divididas las discapacidades en
categorias. Este modelo permite emparejar las alternativas de los programas con las

necesidades de los alumnos.
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Niveles

Cuadro 2. Servicios en cascada de Deno

Servicios

Alumnos con NEE, incluidos en aulas
ordinarias a tiempo completo. Capaces de
seguir los programas regulares, recibiendo

apoyo del profesor.

Alumnos en aulas ordinarias y con servicios
educativos complementarios, impartidos por
el profesor de apoyo fijo.

Alumnos que comparten la clase especial en
aulas ordinarias siguiendo un programa
combinado.

Alumnos en aulas especiales dentro de la
escuela ordinaria.

Participan con otros alumnos en las
actividades no académicas. Profesores
especialistas en el aula.
Servicios de apoyo.

Alumnos que asisten a Centros Especiales
(especificos). Tienen contactos
extracurriculares con los colegios del sector.
Servicios de apoyo.

Instruccidn en hospitales o residencias.

Servicios médicos y supervision del
bienestar social.

Programa

Programas escolares
regulares.

Programas escolares
regulares.

Programas escolares
adaptados a las NEE.

Programas escolares
adaptados a las NEE.

Programas escolares
adaptados a las NEE.

Programas Sanitarios-
asistenciales

Programas sanitarios
asistenciales.
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2. El Sistema de Contenidos Curriculares por Niveles de Dunn (1973).
El modelo elaborado por Dunn es un complemento del modelo de Servicios en Cascada
elaborado por Deno. Este sistema se utiliza para disefiar los contenidos instruccionales de los
programas en cuatro niveles educativos concentrandose en cuatro grandes tipos de

contenidos curriculares. A cada nivel se atribuye un porcentaje de énfasis instruccional.

Cuadro 3. Sistema de contenidos curriculares de Dunn

Nivel Preescolar Primaria Intermedio Avanzado
Mas de 18
Edad Mencjs de 6 6 a 11 afios 12 a 18 afios 3
afnos anos

1. Auto cuidado lectura bésica. Destrezas de vida independiente.

(50-100% de énfasis instruccional)

2. Comunicacion oral lenguaje y desarrollo destrezas cognitivas.

(30-50% de énfasis instruccional)

3. Destrezas de socializacion y desarrollo de la personalidad.

(10-30% de énfasis instruccional)

4. Destrezas vocacionales, recreativas y de ocio.

(0-10% de énfasis instruccional)
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3. Sistema COPEX (1976).
El sistema C.O.P.E.X. propone una version de ocho niveles en los que se aborda una

diversidad de medidas en funcion de las necesidades de los nifios con necesidades educativas

especiales.
Cuadro 4. Sistema COPEX
Nivel 1 Clase ordinaria con educador regular, responsable de la prevencion,
identificacion, evaluacion y correccion de discapacidades menores del
alumno con NEE.
Nivel 2 Clase ordinaria con servicios de ayuda al educador regular.
Nivel 3 Clase ordinaria con servicios de ayuda al educador regular y al nifio
con discapacidades.
Nivel 4 Clase ordinaria con participacion del nifio en clase de apoyo.
Nivel 5 Clase especial en escuela ordinaria con participacion en las
actividades generales (extracurriculares) de la escuela.
Nivel 6 Escuela de Educacién Especial.
Nivel 7 Instruccién a domicilio.
Nivel 8 Instruccion en una institucion o en un centro hospitalario.
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4. EI Sistema de Ubicacion en Contextos Instruccionales también conocido como el

Sistema de Meyen.

Este sistema contiene cuatro niveles. Se basa en las necesidades educativas especiales de

los nifios o0 adolescentes con discapacidades y las instituciones que ofrecen apoyo a los

mMismos.

Cuadro 5. Sistema de Meyen

Nivel Tipo de aula
1 Aula ordinaria
2 Aula especial
3 Escuela de
Educacién
Especial
Centros
4 residenciales

Caracteristicas

En este nivel el aula ordinaria representa la
primera fuente de instruccién. La restriccion se
incrementa a medida que se necesitan recursos
y servicios instruccionales adicionales.

En este segundo nivel el aula especial
representa la primera fuente de instruccion.
Los alumnos pueden ser integrados
parcialmente en aulas ordinarias, aunque su
lugar instruccional sigue siendo el aula
especial.

Tanto si es publica como privada representa
una alternativa significativamente menos
restrictiva que el centro residencial. El
contexto se hace mas restrictivo cuando el
alumno reside fuera de su hogar (sistema de

internado), como en el siguiente nivel.

Los contextos residenciales que ofrecen
cuidados institucionales las 24 horas

(hospitales, centros residenciales) son los mas
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restrictivos. La instruccion académica se
convierte en uno mas de los diferentes
programas de intervencion o servicios que

necesita el alumno.

Finalmente, estos sistemas sirvieron como un medio para adaptar los servicios, como para
atender las necesidades especiales de los nifios con discapacidad en vez de ser divididas las
discapacidades en categorias y de esta manera tener mas alternativas y programas acordes a

las necesidades de estos alumnos.

2.2.2. ; De donde proviene el término necesidades educativas especiales?

El concepto de necesidades educativas especiales, fue acufiado por primera vez en el informe
de Warnock, en el que se hace referencia a la deficiencia o dificultad de aprendizaje que
requiere de una atencién especializada para satisfacer las necesidades educativas especiales
de un nifio o nifa.

En el informe Warnock (1978) se especifica que la necesidad educativa especial:

“Es aquella que requiere: la dotacion de medios especiales de acceso al curriculo,
mediante un equipamiento, unas instalaciones o unos recursos especiales, la
modificacion del medio fisico o unas técnicas de ensefianza especializadas; la
dotacion de un curriculo especial o modificado; y una particular atencién a la
estructura social y al clima emocional en los que tiene lugar la educacion” (Ortiz,

2001, p. 27).
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Esta situacidn especial en la que puede encontrarse cualquier alumno, en cualquier etapa de
su vida, requiere de acciones también especiales, bien sea de forma permanente o pasajera,
dependiendo de las caracteristica y personalidad del nifio, ademas de considerar su
interaccion con el medio social, cultural, familiar y escolar.

Es a partir de este informe que se asume la filosofia de la integracion escolar y se
lanza el nuevo concepto de necesidades educativas especiales frente al modelo médico de las
deficiencias y de las enfermedades hasta el momento desde la educacion especial. De acuerdo
con Ortiz (2001), a partir de aqui la educacidon especial hara referencia a todas ayudas
especiales que cualquier nifio pueda necesitar a lo largo de la vida, tenga deficiencia o este
en situacion especial como en la enfermedad. En este sentido, en el propio comité del mismo

autor se pronuncia a favor de los nifios ingresados en los hospitales.

“Hay nifios que se ven obligados a permanecer en un hospital mas o menos largos
periodos de tiempo. La educacién que se imparte en ellos no siempre es de alta
calidad, ni tampoco se toma tan en serio como la que tiene lugar en las escuelas
especiales. Es importante que, en la medida de lo posible, las actividades
educativas del nifio en el hospital estén diferenciados de otras actividades de
centro. Lo ideal seria que existieran locales educativos separados cuando los
nifios hayan de permanecer en ellos largo tiempo ingresados”. (Ortiz, 2001, p.
26).
De esta forma, el estado afectivo, mental, fisico y social en el que se encuentran las nifias, y
nifos hospitalizados que se requiere de acciones educativas especiales que reajusten el

equilibrio (perdido por la invasidn de un facto o situacion indeseable) que ocurre entre un

alumno y su derecho a recibir educacion.
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...la educacién que se imparte en los hospitales ha de ser considerada parte
del tronco principal de la educacion especial, y de los profesores que se
hagan cargo de esta existente y dificil tarea sean apoyados por los servicios
de orientacién y puedan, como sus colegas de las escuelas asistir a cursos y
mejorar sus conocimientos de expertos a través de programas de formacion
de profesorado. Solo asi se conseguird mejor la calidad de la educacion en

los hospitales”. (Ortiz, 2001, p. 26).

Este mismo informe de Warnock contenia varios principios fundamentales, Guajardo (2009,

. 16) enlista los siguientes:

Ningun nifio con necesidades educativas especiales no podré ser considerado una persona
que no tiene oportunidad de recibir educacion.

Todos los nifios y nifias tiene derecho a la educacion.

La educacidn especial consistira en satisfacer las necesidades educativas especiales de un
nifio con el Gnico objetivo de lograr los fines de la educacion, que son los mismos para
todos.

La educacion especial debe ser continua, esto es que va desde la ayuda temporal hasta la
adaptacion permanente del curriculum ordinario.

Se recomienda la abolicién de la clasificacion que actualmente se hace sobre las
deficiencias de los nifios y no segun sus necesidades educativas especiales. Ademas de
utilizarse el termino dificultad de aprendizaje para referirse a los alumnos que requieren
de alguna ayuda o atencion especial.

Se adoptard un sistema que consistird en registrar a los alumnos que necesiten
prestaciones especiales en el que no se impondra una denominacion de deficiencia sino

una razon del porque requiere de una educacion o atencion especial.
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Los anteriores principios fueron establecidos con base en los derechos de los nifios con
discapacidad. Este informe inspiraria mas tarde la nueva Ley de Educacion de 1981 en Gran
Bretafia. Tal como lo declara la nueva ley el término de NEE se utilizaria para referirse a las
dificultades que tiene un nifio o nifia en el aprendizaje y requiere de una medida educativa
especial, entendiendo por dificultad de aprendizaje la limitacion por aprender
significativamente es decir, no logra internalizar nuevos conocimientos (haciendo referencia
no solo a conocimientos, sino a habilidades, destrezas, etc.) sobre las base de sus
conocimientos y experiencias pasadas, lo que le dificulta encontrar un sentido de sus propios
intereses, necesidades y de su entorno. Mientras que una medida educativa especial se refiere
al apoyo y herramientas pedagdgicas especiales respecto a las que se utilizan en las escuelas
ordinales o0 normales.

Finalmente para la atencién de las necesidades educativas especiales, segun en el
informe de Warnock, citado por Violant (2011, p. 96) se requiere:

a) Dotacion de medios especiales de acceso al curriculum, equipamiento, instalaciones,
recursos especiales, modificaciones del medio fisico, técnicas de ensefianza
especializada.

b) Dotacion de un curriculo especial o modificado.

c) Atencidn particular a la estructura social y al clima emocional.

Por lo que se refiere a la integracién escolar, supuso la incorporacion de la filosofia
de la normalizacion frente a las practicas educativas especiales segregadas. Para Violant
(2011, p. 96), la integracion escolar pretende integrar a los alumnos con deficiencias en la
escuela ordinaria. Se centra en estrategias y métodos para la adaptacion de nifios con

discapacidad a los modos de operar tradicionales de la escuela y del sistema educativo.
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Sin embargo, Bautista (2002, p. 39. 40), plantea que la integracién supone que nifios
que estan en centros especiales pasan a centros ordinarios en algunas de las modalidades de
integracion, o que se encuentren en una aula ordinaria y pasan a un lugar mas restrictivo (aula
especial, o centro especifico) contintan estando en esa aula ordinaria de origen, dado que no
se les presta una atencion individualizada. Para este autor, este cambio se deben de tomar en
cuenta una serie de premisas por ejemplo: este es un proceso dificil y complejo que depende
de muchas circunstancias; del propio alumno, del centro y de la familia. Cada paso requiere
de un estudio y tratamiento determinado. La ubicacién de un nifio o ambiente determinado
no seré para siempre, sino que a través de revisiones constantes, se intentara proporcionarles
situaciones que supongan una mayor integracion. Este proceso de integracién se inicia con
la valoracion e identificacion de las necesidades educativas especiales del alumno y brindarle
ayuda personal, material especial, adaptaciones curriculares, etc., que favorezcan un mayor
desarrollo.

Por tanto, “la integracion no supone una simple ubicacion fisica en el ambiente menos
restrictivo posible, si no que significa una participacion efectiva es las tareas escolares que
le proporcione la educacién diferenciada que precise, apoyandose en las adaptaciones y

medios que sean pertinentes en cada caso (Bautista, 2002, p.40).
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2.2.3. Educacion inclusiva.

Si bien en los ultimos afios hablar de educacion especial ha sido uno de los ambitos que mas
ha contribuido en la transformacién de los sistemas educativos, el énfasis que se le ha dado
en el proceso de ensefianza- aprendizaje de los alumnos con necesidades educativas
especiales anteriormente excluidos a causa de condiciones de pobreza, marginacion social,
discapacidad educativa, entre otros. En diferentes investigaciones algunos autores consideran
un nuevo planteamiento que frenen las manifestaciones y procesos de exclusién presentes en
los sistemas educativos que sufren millones de nifios y jovenes. Este nuevo enfoque o
perspectiva educativa es denomina educacion inclusiva o educacion para la inclusion. A
continuacidn, se describe cada uno de los conceptos para una mayor comprension de su
significado y la diferencia entre los mismos.

Segln Mel Ainscow citado por Echeita (2007), inclusion es “un proceso que debe
verse como una tarea interminable de busqueda de mejores formas de responder a la
diversidad de alumnos que aprenden, tiene que ver con la tarea de identificar y remover
barreras. Ello supone recopilar, ordenar y evaluar informacién de una amplia variedad de
fuentes para planificar mejoras en las politicas y en las practicas educativas” (p.14). Mientras
que la inclusién educativa hace énfasis en los alumnos que pueden estar en riesgo de
marginacion, exclusion o fracaso escolar, esto supone asumir una responsabilidad moral de
docentes y autoridades para tomar las medidas necesarias que aseguren la presencia de estos
alumnos, participacion y rendimiento en el sistema educativo y asi respondan a sus
necesidades educativas especiales.

Por otro lado, Guajardo (2009, p.17) afirma que se ha insistido que la inclusion es una

accion mas profunda a la que se ha atribuido a la integracion educativa, citando a Rosa

62



Blanco, de la OREALC (Directora interina de la Oficina Regional de Educacion de la
UNESCO para América Latina y el Caribe) sostiene que “la inclusion es un poco mas alla de
la integracion escolar, ya que ésta incorpora a alumnos excluidos al sistema educativo sin
adecuarlo; contrario a la inclusién que adapta los sistemas de ensefianza para dar respuestas
a las necesidades de las poblaciones e individuo”

Si bien los conceptos de integracion y exclusion comparten el objetivo de asegurar el
acceso a la educacion de calidad sin ningun tipo de discriminacion dentro o fuera del sistema
escolar, lo cual exige una trasformacion profunda en los sistemas educativos.

En este sentido, Blanco (2008, p. 7), afirma que “sin inclusion es muy posible que
ciertos grupos de estudiantes sean excluidos por lo que ésta debe de ser un principio
orientador de las politicas y programas educativos, con el fin de que la educacién sea para
todos y no solo para una mayoria”.

La inclusién asi entendida supone un paso delante respecto del enfoque de
integracion, mientras que en esta ultima la finalidad, es asegurar que el derecho de las
personas con discapacidad a educarse en las escuelas comunes, la inclusion aboga por el
derecho de todo ser humano recibir una educacién de calidad atendiendo especialmente a
aquellos que por diferentes causas son excluidos por la sociedad. El foco de atencion de la
inclusion es la trasformacion de los sistemas educativos y de las escuelas, a fin de atender la
gran diversidad de necesidades de aprendizaje de alumnos, desde esta perspectiva ya no solo
son los alumnos que se tienen de adaptar a la escolarizacion y ensefianza disponibles sino
que éstas se ajusten a las necesidades reales de cada estudiante.

Para Blanco (2008, p. 8, 9), los aspectos que caracterizan a la inclusion son:

1. Vision diferente de la educacion basada en la diversidad y no en la homogeneidad.
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2.

Identificar y minimizar las barreras que enfrentan los estudiantes para acceder y
permanecer en la escuela, la barreras pueden ser fisicas personales e institucionales que
limitan las oportunidades de un éptimo aprendizaje y el pleno accedo a las actividades
educativas.

Proceso no concluido, ya que implica cambios profundos en los sistemas educativos y de
la cultura escolar.

Sistemas de apoyo que colaboren con los docentes en la atencion a la diversidad del
alumnado, especialmente aquellos que requieren de mayor atencion para optimizar su

desarrollo y aprendizaje.

Gine citado por Violant y otros (2001, p. 96), considera que algunas de las finalidades de la

inclusion son:

Conceptualizar de manera diferente las necesidades especificas del alumnado.

Reconoce y valorar las diferencias individuales.

Procurar que todos los alumnos participen en el curriculum de acuerdo con las
caracteristicas personales de cada uno de ellos.

Capacitar la escuela para que pueda dar respuesta a todos los alumnos del sector
geografico asignado.

Desarrollar la institucién a partir de la reflexion compartida y la negociacién del
profesorado, promoviendo su formacion.

Buscar vias de alternativas e innovadoras para mejorar la practica educativa en el aula, a

partir de la experiencia del profesorado y del trabajo cooperativo.

Es evidente entonces que la inclusion es el producto del desarrollo del movimiento de

integracion escolar y que, de alguna manera, representa el punto culminante en la solucién

del conflicto entre un estrecho sistema educativo y un proyecto educativo necesario e
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innovador que consideren y responda a las necesidades capacidades y caracteristicas de cada

estudiante tomando en cuenta el contexto en los que se desarrollan y aprenden.

Sobre el concepto de educacion inclusiva, su filosofia fue uno de rasgos importantes
de la Declaracién de Salamanca de principios, politica y practica para las necesidades
educativas especiales y un marco de accion firmada en 1994. Esta declaracion fue aprobada
en la conferencia organizada por el gobierno espafiol en colaboracién con la UNESCO con
la finalidad de promover el objetivo de la educacion para todos examinando cambios
fundamentales en politica para favorecer el enfoque de la educacién integradora,
especialmente en capacitar a las escuelas para atender a todos los nifios sobre todo a los que
tienen necesidades educativas especiales.

En la declaracién de Salamanca (UNESCO, 1994, p.6), se cree y se proclama lo
siguiente:

e Todos los nifios de ambos sexos tienen un derecho fundamental a la educacién y debe
darseles la oportunidad de alcanzar y mantener un nivel aceptable de conocimientos,

e Cada nifio tiene caracteristicas, intereses, capacidades y necesidades de aprendizaje que
le son propios.

e Los sistemas educativos deben ser disefiados y los programas aplicados de modo que
tengan en cuenta toda la gama de esas diferentes caracteristicas y necesidades.

e Las personas con necesidades educativas especiales deben tener acceso a las escuelas
ordinarias, que deben de integrarlos en una pedagogia centrada en el nifio, capaz de
satisfacer esas necesidades.

e Las escuelas ordinarias con esta orientacion integradora representan el medio mas eficaz

para combatir las actitudes discriminatorias, crear comunidades de acogida, construir una
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sociedad integradora y logar la educacion para todos; ademas proporcionan una

educacion efectiva a la mayoria de los nifios y mejoran la eficiencia y, en definitiva, la

relacion costo-eficacia de todo el sistema educativo.
En efecto, es en la declaracion de salamanca que se reafirma el compromiso por la educacion
para todos, reconociendo la importancia y necesidad de impartir ensefianza a todos los nifios,
jévenes y adultos con necesidades educativas especiales dentro de sistema comdn de
educacién, ademéas de ofrecer un Marco de Accion para las Necesidades Educativas
Especiales contribuyendo a si la atencion y educacion de alumnos con necesidades educativas
especiales en escuelas integradoras.

Por otro lado, para la UNESCO (2016), la educacidn inclusiva y de calidad se basa
en el derecho de todos los alumnos a recibir una educacién de calidad que satisfaga sus
necesidades basicas de aprendizaje y enriquezca sus vidas. Al prestar especial atencién a los
grupos marginados y vulnerables, la educacion integradora y de calidad procura desarrollar
todo el potencial de cada persona. Su objetivo final es terminar con todas las modalidades de
discriminacion y fomentar la cohesion social.

Cabe agregar que es importante distinguir entre educacion inclusiva e integracién
escolar, pues a pesar de que la primera surgi6 como evolucién de la segunda, tiene
importantes diferencias de fondo. Ortiz (2001) enlista las siguientes:

e Mientras integracion escolar surge como un movimiento que intenta integrar a los
alumnos con deficiencia en la escuela ordinaria, la educacién inclusiva abarca todo
colectivo de personas en situacion de marginacion abogando no solo por igualdad
educativa sino en todos los aspectos sociales (vida independiente, trabajo, ocio,

tiempo libre, etc.).
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e Laintegracién escolar se centra en desarrollar estrategias y métodos que permitan la
adaptacion de los nifios con discapacidad a los modos de operar tradicional tanto de
la escuela como del sistema educativo, la educacion inclusiva, por su parte,
comprende que es necesario una profunda trasformacion del sistema educativo, de
sus medios y sus fines para atender de forma eficaz y comprometida las necesidades
de todos los alumnos (p. 34).
A pesar de las diferencias en dichos planteamientos, es necesario entender que el concepto
inclusivo es el producto del desarrollo del importante movimiento de integracion escolar. La
educacion inclusiva surgid como una respuesta al fracaso de los sistemas educativos
tradicionales que favorecian el individualismo, olvidando por completo el rol importante que
juega la escuela en el desarrollo afectivo y emocional de todos los actores implicados en ella.

Con el término de educacion inclusiva surge también la filosofia de la escuela
inclusiva “‘una escuela en la que todos sus alumnos, independientemente de Sus caracteristicas
(deficiencia, enfermedad, etc.), tienen las mismas oportunidades escolares, y todos aquellos
soportes necesarios para su progreso escolar y personal (curriculares, personales y
materiales)” (Violant, 2011, p. 96). Escuelas consideradas como el medio mas efectivo para
combatir las actitudes discriminatorias, creando comunidades de bienvenida, construyendo
una sociedad inclusiva y alcanzando la educacion para todos, ademas de proporcionar una
educacion eficaz para la mayoria de los nifios.

Al respecto Ortiz (2001, p.35, 36), plantea que la escuela inclusiva tiene las siguientes
caracteristicas:

e Se presenta como una oportunidad para ofrecer a la comunidad un espacio de reunion
y de desarrollo integral en el que el aprendizaje sea Util, desarrollando conocimientos

y personas en todas sus dimensiones.
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e Es flexible en sus métodos y estrategias, requiere de una cultura de trabajo
cooperativo, en ambientes de trabajo abiertos y de confianza.
e Los métodos y estrategias estan en constante innovacion y adaptacion de los recursos
para el mejor desarrollo de los alumnos.
e Reconoce que el aprendizaje es dinamico e impredecible y por ello debe adaptar sus
recursos para lograr sus objetivos.
Grau (2011, p. 97) por su parte, enlista las siguientes caracteristicas de escuela inclusiva y
las diferencias con integracion escolar:
Cuadro 6. Escuela inclusiva e integracion escolar
Integracion escolar Escuela inclusiva

Alumno y ciudadano con los mismos | Alumno y ciudadano con los mismos

derechos y deberes derechos y deberes
Escolarizacion en centros ordinarios Escolarizacion en centros ordinarios
Doble sistema de ensefianza sistema Unico de ensefianza

Organizacion escolar burocrética; servicios | Escolarizacion adhocratica (mayor
escalonados. flexibilidad y dotacion de apoyos al sistema
Doble curriculo (especial y general),  educativo)

cerrado, conductista y PDI (Programa de | Curriculo comun, abierto, cognitivo y ACI

desarrollo individual). (Adecuacidn curricular individualizada)

En efecto, la escuela inclusiva requiere contemplar la atencion a la diversidad a partir
no solo de las caracteristicas particulares de cada uno de los alumnos sino también de la
promocion de sus derechos humanos, principalmente el derecho a recibir educacion,
apuntando hacia la necesidad de organizaciones mas adhocréatica, esto es, con mayor
flexibilidad e innovacion en la adaptacion a la diversidad de necesidades educativas de los

alumnos.
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“La educacion inclusiva se ha perfilado hoy en dia como un moldeo hacia el cual
deben de moverse los sistemas y centros educativos que buscan ofrecer una educacion de
calidad para todos los miembros de su comunidad. Ello implica responder de forma
comprometida a los retos que afectan a las diferencias individuales en todas sus dimensiones:
estatus,  socioecondmico, raza, religion, discapacidad, marginacion  social,
enfermedades...etc.” (Ortiz, 2001, p. 34).

En este sentido, en la busqueda de una educacion inclusiva, con lo que ello significa,
las trasformaciones tienen que darse no en los centros ordinarios sino también en los centros
de educacion especial que tendrian que plantearse si son parte del problema o parte de la
solucion, implica, ademas, una trasformacion global en la filosofia, organizacion y practica
educativa en los sistemas educativos.

Es evidente que estamos ante propuestas que van mucho mas alla de un simple cambio
de términos y significados, la educacion inclusiva, segun Echeita (2007), debe de ser vista
desde varias perspectivas, consideramos que las méas esenciales son:

% Analizar a la educacion inclusiva como algo mas allad que un derecho y un lugar.
La luchay esfuerzo de las personas con discapacidad y las organizaciones que los representan
estriba en relatar la dimension ética, defender sus derechos, ser admitido y estar en los
mismos espacios o a disfrutar de los mismos servicios que el resto de la comunidad que no
tienen una discapacidad, sin embargo “este derecho ha sido llevado a la practica de manera
restrictiva, entendiéndose que las personas ( en este caso con discapacidad) debian luchar,
casi de modo individual, por conseguir integrarse en la sociedad tal y como es, y al hacerlo

capacitarse ellas mismas” (Echeita, 2007, p. 90).
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De ahi que se ha ido insistiendo en la necesidad de cambiar el discurso de integracion
por el de inclusion, en el que nos haga reflexionar que la mejora en la educacién del alumno
con necesidades educativas especiales no solo es una cuestion de localizarlos, ni de la
proclamacion a sus derechos a no ser segregados de la sociedad sino un proceso de
trasformacion profunda de los centros escolares, y lo que es mas importante, de todo el
sistema educativo en su conjunto.

¢+ La educacién inclusiva como participacion.

Tony Booth y Mel Ainscow (1998) citados por Echeita (2007, p.93), consideran necesario
presentar la inclusién como el proceso de aumentar la participacion de los alumnos en el
curriculum, en las comunidades escolares y en la cultura. La trasformacion esté en la labor
de los centros escolares para detectar y tratar de eliminar o minimizar las barreras para el
aprendizaje y la participacion presentes en los planos de la accion educativa. Las barreras
que, de acuerdo con el modelo social, aparecen a través de la interaccion entre los estudiantes
y el contexto social, politico, institucional, cultural y econdmico que afectan sus vidas.

En la precepcion de la educacion inclusiva como participacion “se trata, por lo tanto,
de un sinénimo de estar, dar y recibir, tres dimensiones que la aspiracién por una educacion
inclusiva quiere conseguir para todo el alumnado: estar con todos compartiendo experiencias
educativas enriquecedoras para todos; dar y ofrecer, entre muchas posibles cosas, el
testimonio y la riqueza de su dignidad, y recibir de aquellos con los que se comparte un
espacio y un tiempo en comun, apoyo, comprension y estima.”(Echeita, 2007, p. 95).

% Laeducacion inclusiva como valor.
Esta educacion es, tal vez en primer lugar, una cuestion de valores. En este sentido, Pearpoint

y Forest citado por Echeita (2007), aseguran inclusion determina donde vivimos, recibimos
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educacidn, trabajo, diversion, no es una cuestion de ciencia ni de investigacion sino un juicio
de valores.

Desde esta perspectiva, la idea una escuela inclusiva se da en un lugar en el que todos
sus miembros se sientan acogidos y valorados en su comunidad, independientemente si tienen
una discapacidad, tengan una forma distinta de aprender, caracteristicas singulares al de los
demas, se situara por encima o por debajo del resto, un espacio donde todos tengan la misma
oportunidad de aprender lo m&ximo posible en relacién a sus intereses, capacidades y
motivaciones.

Implica, ademas, la participacion de todos los miembros en las decisiones que se
timen en los centros educativos y compartir las responsabilidad de desarrollarlas y evaluar
sus resultados, incluye el apoyo de padres de familia, profesores, directivos, alumnos,

administradores, y la comunidad en un esfuerzo en comdn.

2.2.4. Hacia una educacion mas inclusiva

Estamos ante una situacién que tarde o temprano tiene que llegar a los alumnos, en primer
lugar porque existe un gran namero de alumnos que son sometidos a presiones excluyentes
por razones de bajo rendimiento, genero, clase social, discapacidad o enfermedad, etc., y en
segundo porque, en algin momento u otro todos los alumnos sin excepcion alguna, pueden
Ilegar estar en la misma situacion excluyente.

Al respecto, Echeita (2007, p. 104-107) sostiene que la educacion escolar puede y debe
jugar un papel decisivo ante una sociedad de desigualdad y exclusion en la que estamos
viviendo. Para ello se deben seguir los requerimientos de una educacion inclusiva que

deberian tener las siguientes propuestas.
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v’ Construir una sociedad orientada con valores mas acordes con la dignidad de todos los
seres humanos.

v' Empezar a pensar en un cambio mas profundo que sin duda represente un trabajo duro
y complejo pero necesario, tratandose de un cambio cultural a través de principios en
los que articulemos la convivencia entre los seres humanos y el respeto a la diversidad
humana. Quiza no es factible esperar cambios significativos en los centros sin el apoyo
del resto de la sociedad, pero tampoco se puede esperar cambios profundos sin que
existan centros escolares que faciliten estos cambios a través de sus politicas de
organizacion funcionamiento, participacion de la comunidad educativa y formacion
constante de sus miembros.

v Adoptar una perspectiva social, dejar de pensar en utilizar términos de necesidades
educativas especiales o con dificultades de aprendizaje y empezar hablar sobre los
obstaculos o barreras que impidan la participacion y aprendizaje, como eliminarlos o
minimizarlos, elementos que podrian ayudar significativamente a cambiar en la
direccion apropiada las metas propuestas.

v" Mayor atencién y colaboracién en las politicas de desarrollo curricular (formacion,
documentos, investigacion, innovacién educativa, etc.) un elemento clave para el
fortalecimiento de los centros y de los docentes. Ademas de la colaboracion y apoyo
mutuo entre los docentes, entre alumnos y docentes, entre familia y agentes externos.

v Promover el sentimiento de pertenencia de cada uno de los miembros de la comunidad
educativa y escolar, el primer paso para crear una sociedad mas acogedora que busque
luchar contra la exclusion. Para ello es imprescindible redoblar estrategias de

participacion en su mas amplio sentido, participar es colaborar con los demas y
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comprometerse en el cumplimiento de objetivos en comun. Echeita (2007, p. 107)
considera que la participacion debe extenderse en tres dimensiones, esta son:

1. La participacion de la escuela como institucion social con otras entidades sociales
formales y no formales (centros de salud, organizaciones no gubernamentales, etc.,) esta
tarea debe ser compartida con otras instituciones, ya que estas representan apoyos
importantes en la atencion a la necesidades fisicas, afectivas y sociales de los alumnos.
configurando una res social que podréd responder con mayor eficacia los problemas
escolares actuales.

2. La participacion de los miembros de la comunidad educativa en toma de decisiones que
afectan al centro.

3. Por ualtimo, la participacién de los alumnos en el centro en el aula y en el curriculum
escolar, esto consiste no solo en que docentes valoren a cada alumno y reconozcan sus
derechos sino también en dotar a los alumnos de herramientas necesarias pata que ellos
mismos puedan valorar su diversidad, afianzar su autodeterminacién y conquistar sus
derechos de ser educados.

Los anteriores principios no son consideras recetas para una ensefianza mas inclusiva, pero

si son algunos de los principales ingredientes que propone Echeita (2007), en la preparacién

y desarrollo de proyectos educativos que aspiren hacia una educacion inclusiva, una

educacién de calidad para todos y con todos.

En definitiva, nadie asegura que esta tarea es sencilla pero, desde nuestro punto de
vista, tenemos los conocimientos, los medios y la creatividad suficiente como para saber
poder enfrentar a este desafio siempre y cuando aceptemos que la educacioén inclusiva no

tiene que ver con un espacio o lugar es, antes que nada, un valor y actitud personal de respeto

73



ante la diversidad humana y las diferencias, involucra un compromiso de no hacer de ellas

obstéaculos ni barreras de cualquier indole sino oportunidades.

2.3. El rol de la escuela respecto a la enfermedad

La escuela se ha considerado una institucién que tiene como una de las principales tareas
transmitir aprendizajes relacionados con la adquisicion de habilidades para la vida y
especificamente para el bienestar y la salud.

El papel de la escuela respecto a la enfermedad, responde a las siguientes funciones:

Segun Violant (2011, pp. 131-133) son tres:

v Prevencién primaria: Se deben de presentar programas, estrategias y recursos de
Educacion para la Salud. Que tenga por objetivo la promocion y la prevencion de
problemas de salud.

v" Prevencioén secundaria: Una vez iniciado el proceso de enfermar. La escuela puede
contribuir, mediante la accién educativa, a identificar problemas educativos que
puedan generarse de la enfermedad y atender las necesidades educativas que puedan
surgir.

v Prevencion terciaria: La escuela, como institucion educativa, tiene una serie de
funciones para garantizar que la ensefianza y el aprendizaje se lleven a cabo bajo
criterios de calidad y justicia social, atendiendo a las necesidades educativas

especiales, evitando a toda costa la desigualdad de oportunidades.
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Bajo estos criterios, la escuela, tiene la responsabilidad de desarrollar las siguientes

funciones:

En relacion al nifio, nifia 0 adolescente enfermo: integracion e inclusion en el retorno a
la escuela.

En relacion al grupo: sensibilizacién hacia la integracion e inclusién de los nifios en
situacion de enfermedad en el retorno a la escuela

En relacion a la familia: informar y orientar sobre la evolucion de aprendizajes, estado
emocional, relaciones grupales, y dificultades. Brindar servicios de apoyo como; atencién
educadora domiciliaria y hospitalaria, equipos de atencion psicopedagdgica y educacion
para la salud.

En relacion al profesorado: facilitar la formacion especifica sobre la situacion de
enfermedad que padecen los nifios, brindar equipos de apoyo, estrategias y recursos
didacticos, gestiones y documentacion necesaria, coordinacion de trabajo
multidisciplinario con otros profesionales.

En relacion a la escuela como espacio educativo: adaptacion de la infraestructura de
espacios acorde a las necesidades educativas especiales y crear un clima fisico y social

agradable.
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2.4. Marco legislativo en la atencion hospitalaria

En la atencién educativa a los nifios, nifias y jovenes en situacion de hospitalizacion hay un
marco legislativo por el que se rige la atencién hospitalaria. A continuacion se citan las
siguientes leyes y decretos que proporcionan un sustento legal (Mejia y Gonzélez, 2006;
Guillen y Mejia, 2002; citado por Violant y otros 2011, p. 103-105).

Ley 13/1.982, de 7 de abril, Integracién social de los minusvalidos.

Todos los hospitales, tanto infantiles como de rehabilitacion, asi como aquellos que tengan
servicios pediatricos permanentes, sean de la Administracion del Estado, de los Organismos
Auténomos de ella dependientes, de la Seguridad Social, de las Comunidades Auténomas, y
de las Corporaciones Locales, asi como de los hospitales privados que regularmente ocupen
cuanto menos la mitad de sus camas con enfermos cuya estancia y atencion sanitaria sean
abandonados a cargo de los recursos publicos, tendran que contar con una seccion pedagdgica
para prevenir y evitar la marginacién del proceso educativo de los alumnos de edad escolar
internados en ellas.

Decreto 696/1995 de 28 de abril, Ordenacion de la Educacion de los alumnos con
necesidades educativas especiales.

Establece en su articulo 3.6 que: EI Ministerio de educacion y Ciencia promovera la creacion,
en los centros hospitalarios y de rehabilitacion, de servicios escolares para el adecuado
desarrollo del proceso educativo de los alumnos de educacion infantil, educacion primaria y
educacion secundaria obligatoria internados en ellos.

Decreto de 299/1996 de 28 de febrero, Ordenacion de las acciones dirigidas a la

compensacion de las desigualdades en educacion.
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En el articulo 18 se establece:
1. El alumno hospitalizado mantendra su escolarizacion en el centro ordinario en el que se
desarrolle su proceso educativo.
2. Excepcionalmente, cuando no pueda asistir a un centro educativo por permanencia
prolongada en el domicilio por prescripcion facultativa, podra matricularse en la modalidad
de educacidn a distancia.
En el articulo 19 se establece: El Misterio de educacién y Ciencia creerd unidades escolares
de apoyo en los centros hospitalarios sostenidos con fondos publicos que mantengan
regularmente hospitalizado un ndmero suficiente de alumnos en edad escolar obligatoria.
Asimismo, y a peticion de instituciones hospitalarias de titularidad privada, podra formalizar
convenios para la concentracion de unidades escolares de apoyo.
En el articulo 20 se establece:
1. Las direcciones Provinciales del Departamento, en coordinacion con las Administracion
sanitaria, estableceran unidades escolares de apoyo en las instituciones hospitalarias, asi
como los correspondientes mecanismos de seguimiento y evaluacion de las mismas.
2. El Ministerio de educacion y Ciencia podra formalizar convenios con entidades publicas
y asociaciones sin animo de lucro para el desarrollo de programas de atencién educativa
domiciliaria dirigidos al alumnado con permanencia prolongada en su domicilio por
prescripcién facultativa, y, a través de sus servicios competentes, coordinara los programas
de atencion domiciliaria.

Orden de 22 de julio de 1999 por la que se regulan las actuaciones de compensacion
educativa en centros docentes con fondos publicos.
Tomando en cuenta estas normas se han creado documentos sobre el desarrollo de las aulas

hospitalarias, asi para el curso 96/97 la Subdireccion General de Educacion Especial y de
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Atencion a la Diversidad elabor6 un documento que contiene la organizacion y
funcionamiento de las aulas hospitalarias. Por su parte, en Catalufia en 2007, en
Departamento de Educacion de la Generalitat de Catalunya prepard un documento marco de

actuacion de las aulas hospitalarias.

2.5. Una respuesta en la atencion educativa hospitalaria

Han sido muchos paises del mundo que han asumido la responsabilidad de dar respuesta a la
demanda social creando programas de atencién educativa para nifios, nifias y jovenes en
situacion de enfermedad. El disefio de estos programas varia de acuerdo al contexto social de
cada pais donde se desarrollen y la organizacién de los sectores de salud y educacion de cada

pais, estado y contexto social de cada uno.

2.5.1. Experiencia internacional: Espafia

Consciente de esta situacion varios paises de la Union Europea, particularmente Espafia, se
han convertido en pioneros en la atencidn educativa e integral de los nifios en situacion de
enfermedad. Desde inicios del siglo XX, en Espafia se iniciaron algunos proyectos de
escuelas hospitalarias, para la segunda guerra Mundial estas acciones fueron reduciendo poco
a poco a causa del contexto social y politico en el que se encontraba el pais. Tiempo después,
“en 1986, el Parlamento Europeo propuso la creacion de una Carta Europea de los nifios
hospitalizados. La carta tiene como principal objetivo establecer los derechos del paciente
pediatrico, y en ella se hace referencia explicita a la necesidad de no interrumpir la educacion

del nifio en el periodo que supone su hospitalizacion”. (Knaul, 2006, p. 129).
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El parlamento Europeo pedia a la comision que presentara la propuesta de la Carta

Europea de los Derechos del Paciente, asi como una propuesta de Carta Europea de los

Derechos de los nifios hospitalizados en la que se hacia hincapié en la asistencia médica como

un derecho fundamental para los nifios durante los primeros afios de vida.

Se solicitaba que en la Carta Europea de los Derechos de los nifios hospitalizados se hiciera

especial énfasis en los siguientes derechos:

a)

b)

d)

Derecho del menor a que no se le hospitalice sino en el caso de que no pueda recibir
los cuidados necesarios en su casa o en un Centro de Salud y si se coordinan
oportunamente con el fin de que la hospitalizacion sea lo mé&s breve y rapida posible.
Derecho del menor a la hospitalizacién diurna sin que ello suponga una carga
econdmica adicional a los padres.

Derecho a estar acompariado de sus padres o de la persona que los sustituya el
maximo de tiempo posible durante su permanencia en el hospital, no como
espectadores pasivos sino como elementos activos de la vida hospitalaria, sin que eso
comporte costes adicionales; el ejercicio de este derecho no debe perjudicar en modo
alguno ni obstaculizar la aplicacion de los tratamientos a los que hay que someter al
menor.

Derecho del nifio a recibir una informacion adaptada a su edad, su desarrollo mental,
su estado afectivo y psicoldgico, con respecto al conjunto del tratamiento médico al
que se le somete y a las perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece.
Derecho del nifio en una recepcion y seguimiento individuales destinandose en la
medida de lo posible los mismos enfermeros y auxiliares para dicha recepcion y los

cuidados necesarios.
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f)

9)

h)

)

K)

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

Derecho de sus padres o de las personas que los sustituya a recibir todas las
informaciones relativas a la enfermedad y al bienestar del nifio, siempre y cuando el
derecho funda mental de éste al respecto de su intimidad no se vea afectado por ello.
Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a expresar su conformidad
con los tratamientos que se aplican al nifio.

Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a una recepcion adecuada y a
un seguimiento psicosocial a cargo de personal con formacion especializada.
Derecho a no ser sometido a experiencias farmacoldgicas o terapéuticas. Sélo los
padres o la persona que los sustituya, debidamente advertidos de los riesgos y de las
ventajas de es tos tratamientos, tendran la posibilidad de conceder su autorizacion,
asi como de retirarla.

Derecho del nifio hospitalizado, cuando esté sometido a experimentacién terapéutica,
a estar protegido por la Declaracion de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial y
sus subsiguientes actualizaciones.

Derecho a no recibir tratamientos médicos inutiles y a no soportar sufrimientos fisicos
y morales que puedan evitarse.

Derecho (y medios) de contactar con sus padres o con la persona que los sustituya,
en momentos de tension.

Derecho a ser tratado con tacto, educacion y comprension y a que se respete su

intimidad.
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P)

Q)

)

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

Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitan do todo lo posible su
hospitalizacion entre adultos.

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

Derecho a proseguir su formacién escolar durante su permanencia en el hospital, y a
beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material didéctico que las
autoridades es colares pongan a su disposicion, en particular en el caso de una
hospitalizacion prolongada, con la condicion de que dicha actividad no cause
perjuicios a su bienestar y/o que no obstaculice los tratamientos que se siguen.
Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes adecuados a su
edad, de libros y medios audiovisuales.

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

Derecho a la seguridad de recibir los cuidados que necesita -incluso en el caso de que
fuese necesaria la intervencion de la justicia- si los padres o la persona que los
sustituya se los niega por razones religiosas, de retraso cultural, de prejuicios o no
estan en condiciones de dar los pasos oportunos para hacer frente a la urgencia.
Derecho del nifio a la necesaria ayuda econdémica y moral, asi como psicosocial, para
ser sometido a examenes y/o tratamientos que deban efectuarse necesariamente en el

extranjero.
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w) Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la aplicacion de la
presente Carta en el caso de que el nifio tenga necesidad de hospitalizacion o de
examen médico en paises que no forman parte de la Comunidad Europea. (Knaul,
2006, p.p.131,132)

Esta carta tenia como principal objetivo determinar los derechos de los nifios que se
encuentran hospitalizados, en ella también se hace referencia de la importancia de no
interrumpir la educacion de los nifios y nifias durante el tiempo que estén hospitalizados.
Cabe sefialar que este escrito constituye un respaldo legal para la justificacién y aplicacion
de programas de atencion integral a los nifios/as y jovenes en situacion de hospitalizacion.

Para octubre de 1988, “se crea el primer Congreso Europeo sobre la Educacion y la
Ensefianza de los nifios Hospitalizados, organizado por iniciativa de un grupo de pediatras y
educadores del Centro Médico Universitario de la ciudad de Liubliana (Eslovenia)”
(Lieutenant, 2009. p 15).

Como resultado de este encuentro surgio la iniciativa de crear una asociacion europea
de educadores hospitalarios que tenia como principal objetivo defender el derecho a la
educacién de los pacientes pediatricos y en potenciar el rol del pedagogo vy el profesor en este
ambito hospitalario completamente distinto al que se le habia atribuido dentro de las escuelas
o0 instituciones educativas, dando a conocer la importancia y el alcance de sus respectivos
trabajos. Creandose asi la asociacion HOPE (Hospital Organisation of Pedagogues in
Europe) Asociacion Europea de Pedagogos, que es una asociacion internacional que se
centrada en la ensefianza y la atencion pedagodgica a los nifios y jovenes enfermos y/o
hospitalizados.

En la creacion de esta asociacion hubo un debate sobre la participacion de distintos

profesionales que abogaban por las acciones que a su disciplina competian; pedagogos,
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pediatras, enfermeras y profesores veian la necesidad respaldar su labor con ideas,

conocimientos y actividades especificas y propias de los pedagogos. De esta manera se

potencio el rol de pedagogo y del profesor hospitalario, dando a conocer la importancia y el
alcance de su trabajo.
Polaino y Lizasoain (1992, p. 65) enlistan los objetivos generales de la asociacion:

1. Promover la participacion de la pedagogia hospitalaria a través de la cooperacién de todos
los paises europeos y desarrollar una imagen de profesionalidad dentro de los hospitales,
asi como también darle valor e importancia al trabajo del pedagogo.

2. Actuar como mediador entre todas las disciplinas implicadas en el campo de la pedagogia
hospitalaria; intercambiar experiencias y comunicar nuevas actividades.

3. Promover y alentar investigaciones sobre la pedagogia hospitalaria.

4. Intercambiar informacion a través de cartas, congresos y seminarios.

5. Promover la unién y participacion de todos los paises europeos en dicha asociacion y
actuar como agente unificador de todas las organizaciones europeas relacionadas con la
Pedagogia Hospitalaria.

La labor de esta asociacion se dirige al apoyo, disefio y aprobacién de politicas y leyes que

reconozcan el derecho a la educacion de los nifios en situacién de hospitalizacion, ademas de

fortalecer la ensefianza en las aulas hospitalarias, intercambio de conocimientos y

experiencias entre profesionales de la salud y educacion involucrados en la ensefianza.

Actualmente HOPE trabaja conjuntamente a traves de convenios y mantiene
contactos con asociaciones y ministerios con paises no-europeos, entre los que se encuentran:

Israel, Chile, Marruecos, Australia, Nueva Zelanda y Estados Unidos. Anualmente lleva a

cabo seminarios y publicaciones en una revista con las actividades de la asociacion e

informacion en el &mbito de la pedagogia hospitalaria.
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Con respecto a la atencidn educativa que se brinda en este pais actualmente, casi en
todos los centros hospitalarios se cuentan con aulas hospitalarias para atender a los nifios,
nifias y jovenes hospitalizados. La asistencia educativa se lleva a cabo de diversas maneras,
las dos més comunes es la asistencia del alumno al aula cuando se encuentra en condiciones
fisicas para desplazarse a ella, la otra consiste en el desplazamiento del profesor a la propia
habitacion del paciente cuando este no puede trasladarse al aula. El objetivo de la asistencia
educativa, en todos los casos, es evitar el rezago educativo y reducir las consecuencias que
la estancia prolongada en un hospital pueda provocar.

En Espafa, en las dos ultimas décadas el desarrollo de la Pedagogia Hospitalaria
segun Knaul y otros (2006, p. 307), ha tenido un caracter educativo y formativo en el que se
integra el ambito educativo y de salud esto significa que no solo se pretenden alcanzar metas
académicas sino también ofrecer educacion sobre la enfermedad que la persona tenga. El
objetivo es proporcionar una atencién educativa formativa y humana a los nifios, nifias y
jovenes en situacion de hospitalizacion.

Surgiendo asi una nueva rama llamada Pedagogia Hospitalaria, y varios paises de la
union Europea, en particular Espafia, se han convertido en pioneros en la atencion educativo

e integral de la nifio/a en situacion de enfermedad u hospitalizacion.

2.5.1.1. Pedagogia Hospitalaria

En los ultimo afios han surgido diversos conceptos y significados sobre el termino Pedagogia
Hospitalaria, por un lado se habla sobre servicios educativos, centros, recursos, docentes
hospitalarios, planes y programas personalizados, adaptaciones curriculares, entre otros

elementos que los asemeja; el mismo objetivo de proporcionar soluciones para la atencion
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educativa a los nifios y jovenes en situacion de enfermedad u hospitalizacion, por otro lado
se hace referencia a las aulas hospitalarias y atencién educativa que se brinda en las mismas.

Violant (2011),definen Pedagogia Hospitalaria como “la accion pedagodgica que se
desarrolla durante los procesos de enfermedad para dar respuesta a las necesidades
biopsicosociales derivadas de dicha situacion, con el fin de mejorar el bienestar y la calidad
de vida, garantizando los derechos con relacion a la funcion educativa” No obstante, esta
autora cita la definicion que propone Lizasodin para definir este término como la “rama
diferencial de la pedagogia que se encarga de la educacion del nifio enfermo y hospitalizado,
de manera que no se retrase en su desarrollo personal, ni en sus aprendizajes, a la vez que
procura atender a las necesidades pedagdgicas y sociales generadas como consecuencia de la
hospitalizacion y de la concreta enfermedad que padece” (Lizasodin, citado por Violant y
otros, 2011, p. 93).

De acuerdo con estas autoras la Pedagogia Hospitalaria posee las siguientes
caracteristicas:

= Constituye una pedagogia mas moderna y contemporanea.

= Se centra sélo en la situacion actual (aqui y ahora) del educando.

= Se trata de una pedagogia de respuesta al factor ético y pedagdgico de seguir viviendo.

= Esun servicio centrado en las personas.

»= Desde la epistemologia, se puede decir que depende de la Pedagogia General y
Especial. Desde la diferenciacion pedagogica, se trata de una especialidad reciente de
la pedagogia social, al asistir problemas de tipo humano-social.

= En definitiva, es una pedagogia tremendamente vitalista, mucho mas que la de la

ensefianza regular.
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= Por ltimo, esta pedagogia es destinada al paciente pediatrico, aunque la atencion
hospitalaria ofrecida actualmente en las aulas hospitalarias no se centren tnicamente
en los pacientes de Pediatria, sino también en los de otras especialidades médicas,
como Cardiologia, Hemodialisis, Unidad de Quemados y Traumatologia, entre otras.
Para Lizasodin y Polaino- Lorente (1992, p. 66) los objetivos que debe de seguir la Pedagogia
Hospitalaria son:
= Proporcionar apoyo emocional al nifio y palear su déficit de tipo afectivo, escolar y
cultural que suelen producirse en el nifio hospitalizado

= Disminuir la ansiedad y efectos negativos desencadenados como consecuencia de la
hospitalizacion

» Mejorar la calidad de vida dentro de la propia situacién de enfermedad.

Por otro lado Guillen y Mejia (2002) citado por Knaul y otros (2006, p. 308), enlistan los

siguientes objetivos de la Pedagogia Hospitalaria.
a) Pedag6gicos.

Se pretende evitar la marginacion del proceso educativo y posibilitar la incorporacion a la

vida normal, brindar educacion para la salud para el control y manejo de la enfermedad, ello

incluye:

e Elaboracion de programas flexibles e individualizados, en los el punto de partida sean los
intereses, expectativas y nivel de competencia curricular correspondiente a cada nifio y
nifa. Esto significa disefiar un plan de trabajo de acuerdo a las necesidades del paciente,
lo que en Espafria se conoce como Adaptaciones Curriculares Individualizadas (ACI).

e Tomar las medidas necesarias para el nifio o nifia no pierda el contacto con sus

compafieros, maestros y personal del centro educativo de origen.
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e Procurar mantener el interés de los nifios y nifias por aprender y ejercer el habito de
trabajo.

e Favorecer la ocupacion constructiva del tiempo libre a raves de actividades estructuradas
que contribuyan al desarrollo integral de los mismos.

e Motivarlos constantemente para que establezcan relaciones positivas con el medio
hospital que para ellos es desconocido.

e Organizar actividades terapéuticas y especificas en casos concretos.

e Establecer, organizar, planear y organizar de manera individual, una formacion dirigida
a cada padecimiento que abarque razones, consecuencias, tratamiento y control de la
enfermedad. Esta educacion para la salud debe impartirse junto con el personal médico.
b) Psicoldgicos

Se busca conseguir que los nifios, nifias se adapten, de la mejor manera posible, al nuevo

contexto en el que se encuentran, con este objetivo, la educacion debe de contribuir a

disminuir las vivencias negativas que experimentan en el proceso de hospitalizacion, asi

como también responder a las inquietudes de los nifios, nifias proporcionandoles informacién
adecuada utilizando un lenguaje acorde a su nivel de desarrollo y comprension.
c) Sociales

e Crear un ambiente lo mas cercano a su vida cotidiana, basado en relaciones de confianza
y seguridad.

e Creacidn de situaciones que favorezcan las relaciones interpersonales entre nifios y nifias

ingresados al centro hospitalario.
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e Promover la comunicacion continua con la familia, creando espacios en los que los
familiares puedan relacionarse e intercambiar experiencias y opiniones respecto a la
enfermedad de sus hijos.

Como puede observarse, los objetivos, definiciones y caracteristicas anteriormente
mencionadas atienden a un mismo objetivo, en un mismo contexto de intervencién educativa
en el hospital con los diferentes elementos que lo caracterizan; educador, educando,
ensefianza, aprendizaje, enfermedad, hospitalizacion, familia. En este sentido, es posible
realizar una aproximacion propia sobre el termino de Pedagogia Hospitalaria, podemos decir
entonces que, la finalidad de la Pedagogia Hospitalaria es proporcionar atencién educativa a
nifios y nifias en situacion de enfermedad u hospitalizacion para responder a sus necesidades
educativas, psicologicas y sociales que se generan a causa de tal situacion a fin de mejorar

su calidad de vida.

2.5.1.1.1. Antecedentes de la Pedagogia Hospitalaria

A pesar de considerarse el origen de esta nueva pedagogia en Espafia durante el siglo XX,
en diversos estudios e investigaciones autores defienden sus antecedentes desde otras
perspectivas, las mas representativas son: desde la pedagogia terapéutica, la educacion
especial y pedagogia social. A continuacién se explica brevemente cada una de ellas y la

relacién que se le atribuye con Pedagogia Hospitalaria.
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De la pedagogia terapéutica

Ortiz (2001) considera que la pedagogia hospitalaria se retoma de la pedagogia terapéutica

que nace en la primera mitad del siglo XX.

“El objetivo de la Pedagogia Terapéutica es la formacion de la personalidad
junto a la integracion social, compensando el déficit o la enfermedad y
propiciando el desarrollo de las potencialidades subyacentes. Las areas de
intervencion en Pedagogia Terapéutica van dirigidas al logro de la autonomia
persona, la socializacion, la comunicacion y la ocupacion para favorecer el
desarrollo global de toda la personalidad. (p. 23)

Esta ciencia se propone a buscar el equilibrio emocional y adaptacién social de los
nifios en situaciones excepcionales a través de tratamientos y de aprendizajes académicos.
Su punto de partida para la intervencion es la entrevista con la familia, a partir de aqui se
determinan los objetivos, la metodologia, los contenidos y la evaluacion de tal Pedagogia. Se
incluye programas de atencidn temprana, educacion psicomotriz, técnicas de expresion y
comunicacion entre otros. Los principios didacticos dependen de la actividad, la utilidad de
los aprendizajes, las dificultades y la individualizacion.

De acuerdo con la autora, la Pedagogia Hospitalaria renace de las cenizas de una
antigua pedagogia, aunque ambas coincidan en llegar més alla de un problema de aprendizaje
o de un problema de salud, la finalidad es vislumbrar la repercusion personal, social educativa
que tiene los nifios, jovenes en situacion de enfermedades ademas de mitigar los efectos
devastadores del proceso de hospitalizacion e incluso de la misma enfermedad. De manera

que, la pedagogia terapéutica y la hospitalaria coinciden en ir mas alla de problemas de

aprendizaje, ya que en ambas se trata de contemplar la repercusion personal, educativa y
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social de esta poblacion en situacion de hospitalizacién, mismos que no pueden ser abordados

solo desde la pedagogia o solo desde la medicina.

De la educacion especial

Por otro lado, se considera que los antecedentes de la Pedagogia Hospitalaria pueden
remitirse a lo inicios de educacion especial que marcaron la evolucion del tratamiento y
educacion a la infancia con necesidades educativas especiales.

Al respecto Grau (2001, p.25), asegura que esta nueva pedagogia puede articularse
con el &mbito de la educacion especial, ya que esta se refiere a las necesidades educativas
especiales y la enfermedad que, es de cierto modo, una situacién especial que requiere de una
accion educativa especial que contrarreste, en lo posible, los efectos derivados de la
permanencia en un hospital.

De igual manera, Hernandez (2013, p. 170) afirma que la Pedagogia Hospitalaria, al
atender las peculiares condiciones que vive el nifio enfermo, se enmarca en el ambito de la
educacion especial dado que alude a las necesidades de atencién educativa que surgen en el
proceso de hospitalizacidn, justificando asi la intervencién educativa como medio para lograr
la estabilidad emocional del nifio hospitalizado.

Fernandez (2000, p. 14), defiende la misma perspectiva al considerar a la Pedagogia
Hospitalaria como una ramificacion de la educacion especial en tanto que se ocupa de forma
particular de responder a las necesidades educativas especiales de los alumnos, guardando

objetivo comun con la pedagogia hospitalaria, solo en un contexto hospitalario.
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De la pedagogia social

Se ha observado que han sido diversos los puntos de vista y justificaciones de autores que
tienen sobre los antecedentes de la pedagogia hospitalaria, desde la pedagogia terapéutica, y
educaciones especial al tener en comin un mismo objetivo; atender a las necesidades de la
poblacion en situaciones excepcionales considerando su déficit emocional, la incidencia en
la familia y la repercusién escolar, buscando su equilibrio emocional y su adaptacion social.

Sin embargo, nosotros sostenemos que la pedagogia hospitalaria es una ramificacion
de la pedagogia social. A continuacion expresamos las razones por las que afirmamos lo
anterior, no sin antes definir pedagogia social y sus &mbitos de intervencion.

En palabras de Fermoso (1994, p.22), la pedagogia social es “una ciencia que se ocupa
de quienes pueden padecer o padecen deficiencias (se le ha Ilamado también pedagogia de la
necesidad) porque atiende a quienes sufren carencias, anomalias, desajustes, inadaptaciones,
discriminaciones. Por este motivo, la pedagogia especial y la pedagogia terapéutica son
parcelas de la pedagogia social, sin que a ellas se reduzca”. Es decir, es una ciencia que busca
la integracion de las personas que son victimas de discriminacion, busca satisfacer las
necesidades basicas amparadas por los seres humanos. Su objeto de estudio es la
fundamentacion, justificacion y comprension de la intervencion pedagogica en los servicios
sociales, esto implica a su vez la fundamentacion, justificacion y comprension de la
comunidad donde se presenten los problemas sociales.

En cuento a las funciones de la pedagogia social Fermoso (1994) menciona las
siguientes:

1. La pedagogia social fundamenta, justifica y comprende la accion preventiva, es una

anticipacion para evitar que las personas se disocialicen.
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2.

3.

Fundamenta, justifica y comprende la ayuda a quienes estan en alto riesgo social
Fundamenta, justifica y comprende la reinsercion, terapia o curacion, como remedios

a conductas desviadas y como correccion. (p. 27)

Los ambitos propios de la pedagogia social son; la socializacion, la ayuda vital y la ayuda

social. A pesar de que estos &mbitos se han concretado en multiples areas se enlista las méas

comunes:

3)
b)

c)

d)

f)

9)
h)

Educacion infantil.

Ayuda y asistencia a la familia.

Atencién a la juventud: cuidado y trabajo; atencién a jovenes en alto riesgo social;
atencion a jovenes delincuentes.

Centros y residencias para nifios o jovenes disocializados.

Educacion para adultos.

Atencién a marginados prestada ordinariamente por los educadores especializados,
minusvalidos, enfermos mentales, presos, vagabundos, mujeres, pobres, ancianos,
enfermos.

Animacion sociocultural.

Pedagogia laboral y ocupacional.

Por lo anterior se puede resumir que, la pedagogia social tiene por objetivo atender las

necesidades de la poblacion més vulnerables a fin de coadyuvar su integracion a la sociedad,

su atencion se centra en problemas de caracter social que se dan en contextos diferentes al de

las escuelas o instituciones educativas.

En este sentido situamos a la pedagogia hospitalaria desde la pedagogia social al ser

una pedagogia mas relacionada con la salud y la vida que una tarea instruccional, pues que

va mas alla de un problema de salud y atencion meédica, se trata en ambos casos de brindar
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educacion en cualquiera de los contextos que no fuera proporcionada dentro de las escuelas
a poblaciones o grupos en situacion de vulnerabilidad para compensar las repercusiones,
efectos por determinadas situaciones incluidos los derivados de enfermedad o discapacidad
en el contexto hospitalario.

Habria decir también que dentro de los &mbitos de la pedagogia social se atiende a
nifios, jovenes y adultos en alto riesgo social; minusvalidos, pobres, ancianos y enfermos
entre otros. Siendo la pedagogia hospitalaria la que se encarga de la poblacion infantil y

juvenil e situacion de enfermedad u hospitalizacion.

2.5.1.1.2. Intervencion pedagdgica en el entorno hospitalario

Desde una perspectiva de la atencion integral en un hospital, se ha fomentado la idea de llevar
a la practica atencion pedagogica. Con la atencion pedagogica “se pretende ayudar al nifio
para que en medio de esa situacién negativa por la que atraviesa, pueda seguir
desarrollandose en todas sus facetas personales con la mayor normalidad posible. EI desglose
de esta finalidad general da lugar a una amplia relacion de objetivos, de medios y de
procedimientos entre los que se elegiran los mas adecuados segun sea la situacion personal
de cada nifio” (Lizasoain, 2007, p. 6).

La accion pedagogica en situacion de hospitalizacién segin Violant, Molina y Pastor
(2011), “debe ser rigurosamente planificada, programada y desarrollada mediante una
metodologia didactica de intervencion, basada en la creatividad con el fin de dar respuesta a
las necesidades en su globalidad, de forma efectiva”(p. 146).

En la intervencion de esta nueva modalidad conocida como Pedagogia Hospitalaria,

la intervencion pedagdgica se da a través programas educativos, socioeducativo,
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psicoeducativos que cubran las siguientes funciones: educativa, informativa orientadora
(personal, familiar y profesional), de acompafiamiento y de preparacion en todo el proceso
de hospitalizacion.

Con forme a la informacion recompilada en la obra de Violant, Molina y Pastor
(2011) la intervencidn pedagdgica se da a traves de programas para llevar a cabo la labor de

la Pedagogia Hospitalaria, estos se pueden dividir en:

X/
L %4

Programas de preparacion y adaptacion en el contexto hospitalario en los diferentes
momentos del proceso; antes durante y después de la hospitalizacion.

%+ Programas de asistencia sanitaria.

>

¢+ Programas en el contexto familiar.

L)

*0

«+ Programas en el contexto escolar-educativo.
Es importante mencionar que los programas deben de planearse objetiva y adecuadamente
con base a la consecucién de objetivos y competencias. Considerando que la planificacion es
un proceso que requiere tomar decisiones respecto a las acciones, métodos, estrategias y
recursos que se van a utilizar para lograr los objetivos determinado en un tiempo previsto.
En el contexto hospitalario, “la planificacion debe der flexible, el profesional debe ir
adaptando el programa a las posibilidades de accion y al tiempo. En el aula hospitalaria la
planifican puede ser grupal e individual y ha de contemplar acciones a corto plazo, ofreciendo
alternativas que se adecuen a diversas situaciones emocionales, de salud o de necesidades
asistenciales. (Violant, 2011, p. 148).

Asimismo la evaluacion de los programas debe formar parte de la planificacion,
contemplandose para mejora de la gestion y de la accion. Un proceso para la mejora no solo

del propio programa sino también de la calidad de atencidn que revertird en la mejora de la
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salud del nifio, nifia 0 adolescente en situacién de enfermedad, estando presente en todo el

proceso de planificacion.

2.5.1.1.3. Espacios de accion educativa

En la realidad social, la escuela formal, en la mayoria de los casos, es parte de la actividad
habitual del nifio, resultando indispensable para su desarrollo arménico, ante una situacion
de enfermedad y hospitalizacion el modelo de escuela pasa a convertirse en uno de los
elementos fundamentales para prevenir el aislamiento y pasividad a que tiende todo alumno
con una hospitalizacion prolongada o continua.

Ledn (2001) citada por Latorre y Blanco (2010) afirma que ““los nifios hospitalizados,
al igual que el resto de escolares, tienen el mismo derecho a recibir una adecuada atencion
educativa en las aulas de apoyo que existen en los hospitales llamadas “aulas hospitalarias”
que, por responder a las necesidades especificas que presentan los nifios enfermos, son
proclamadas como “aulas inclusivas”(p. 5).considerando estos espacios educativos como
areas abiertas y flexibles, donde el paciente pediatrico pueda acudir libremente.

Normalmente estas aulas estdn ubicadas en la planta de pediatria, vistas como
espacios fisicos absolutamente necesarios en los hospitales para el bienestar de los nifios
enfermos. Un lugar donde, ademas de su funcidn educativa, los nifios, nifias le atribuyan un
significado.

Por su parte, Lépez y Fernandez (2006) citados por Latorre y Blanco (2010), definen
las aulas hospitalarias como centros de ensefianza creados por el Ministerio de Educacion y
Cultura, puestas a disposicion de los nifios enfermos. Con ellas, se pretende atender el

derecho que todo nifio tiene a recibir una educacion general, incluso cuando sea necesaria su
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hospitalizacidn, al mismo tiempo que se le proporciona un espacio idéneo dentro del hospital,

en el que puede relacionarse con otros nifios con los que compartir sus propias experiencias,

ayudando asi a superar con mayor rapidez los problemas de salud causantes de su ingreso en

un centro hospitalario

En este sentido, Violant, Molina y Pastor (2011) destacan los siguientes objetivos y acciones

a desarrollar en el aula hospitalaria.

Continuar el curriculum establecido, realizando en caso necesario, adaptaciones
curriculares para abatir el retraso escolar en las areas curriculares.

Facilitar la integracion del nifio, nifia y joven al final del periodo de hospitalizacion,
afianzando su seguridad y autoconcepto.

Conseguir que el nifio sea capaz de valorar y situar correctamente las dimensiones
reales de su enfermedad, reduciendo los procesos de angustia y aislamiento.
Facilitar la comunicacién con los otros.

Estimular la creatividad, presentando alternativas pedagoégicas que permitan la
expresion y liberalizacion de sus conflictos psicol6gicos.

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

Utilizar las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion (TIC) para favorecer

el desarrollo afectivo, social y comunicativo. (p. 106, 107).

Por lo que se refiere a las acciones a desarrollar en el aula hospitalaria, se identifican las

siguientes:

a) Acogida del nifio, la nifia 0 adolescente y de su familia: informacion sobre el papel

del aula hospitalaria en el hospital.
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b) Plan educativo individualizado: Refuerzo y desarrollo de las capacidades propias de
la etapa educativa o nivel educativo en que se encuentre el alumno. El plan educativo
es un instrumento que permite concretar para cada alumno el soporte que necesita
durante el periodo de ingreso en el hospital, este debe considerar las caracterices
personales, sociales, médicas y escolares de cada alumno. En el caso que sea
necesario modificaciones o adaptaciones curriculares, también deben contemplarse
en dicho plan. El docente es el encargado de elaborar este plan, de ser posible, este
se elabore en coordinacion con el docente de la escuela de origen.

c) Tiempos y espacios de atencion educativa: las caracteristicas de las aulas
hospitalarias dependen de las posibilidades que ofrece cada hospital. La duracion de
la atencion dependerd de la situacion en la que se encuentre el alumno y del tiempo
de estancia en el hospital.

d) Tecnologias de la informacién y de la comunicacién: Es importante el uso de los
medios informéaticos dado que ayuda desarrollar actividades de aprendizaje y se
puede acceder a informacion diversa, una forma de comunicacion con el centro de
origen.

e) Actividades del aula hospitalaria: las actividades educativas estan condicionadas por
las caracteristicas personales, entorno, estado fisico y psicolégico del alumnado.

Las actividades se pueden clasificar en:

+« Actividades curriculares: aquellas que refuerzan los aprendizajes escolares,
generalmente se dan prioridad a los aprendizajes instrumentales

¢ Actividades especificas del aula hospitalaria.

1. Educacion para la salud, con el objetivo de entender y aceptar la enfermedad.
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2. Educacion en valores, como la convivencia, la tolerancia y el respeto a la
diversidad.
3. Educacion emocional, con la finalidad de sentirse tranquilo con si mismo.
4. Actividades ludicas, para complementar y reforzar los aprendizajes de los
contenidos curriculares.
Es asi, como las aulas educativas pasan a convertirse en uno de los pilares importantes al
responder las necesidades especificas que tienen los nifias, nifias y adolescentes enfermos y
hospitalizados. Las aulas hospitalarias son una clave brindar no solo contenido educativo a
los ratos de ocio sino también recuperar el retraso académico y sobre todo sirva como una

via de enriquecimiento personal y social.

2.5.1.1.4. El Pedagogo en el hospital

En la actualidad se habla sobre la necesidad de brindar una atencién global o atencidn integral
a nifos enfermos en situacion de hospitalizacion, esto representa un trabajo conjunto entre
las diferentes partes implicadas (médicos, educadores, personal sanitario, agentes sociales,
pedagogos, psicologos, familiares, etc.); esta relacion y colaboracion de los diferentes
profesionales, se articulan en un solo objetivo: atender las necesidades médicas o fisicas,
psicoemocionales y sociales de los pacientes.

Los nifios/as con enfermedades crdnicas son, por lo general sometidos a constantes
hospitalizaciones y deben enfrentarse, no soélo al temor o dolor de los procedimientos
médicos, sino también todo lo que lleva el proceso de hospitalizacion y la ausencia de una
vida regular Ante estas circunstancias, desde el ambito educativo el nifio enfermo y

hospitalizado requiere del apoyo de su familia, del juego y de actividades que permitan que

98



se mantengan entretenidos y desde luego, sirvan para impedir su atraso educativo o que se

perjudique su escolaridad a causa por las constantes hospitalizaciones.

En este contexto, la figura del pedagogo se convierte en un elemento decisivo para la
praxis de la pedagogia, es decir para el desarrollo psicoldgico, social y educativo del nifio
enfermo u hospitalizado, es el profesional responsable directo en la actuacion educativa en
el hospital considerandolo como un profesional elemental en el equipo multidisciplinar.

No obstante, dada la complejidad de su papel en todo el proceso o accion pedagogica
en el contexto hospitalario Grau y Ortiz (2001, pp. 46-48), exponen que es preciso hacer
algunas consideraciones en relacion a las funciones que ha desempefiar y la formacion que
se le ha de dar al pedagogo. Las autoras describen las siguientes funciones:

e En su parcela de colaboracion con el resto de los profesionales y familiares, sus tareas
son; interprete de la efectividad entre los padres de familia e hijos para ayudar a mantener
el equilibrio emocional del nifio enfermo.

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

¢ Negociar con el personal médico sobre el proceso integral de la recuperacion del paciente.

En cuento a la formacion, las autoras consideran que dados los complejos &mbitos en que se

ha debatido como responsable del aula hospitalaria, se puede contemplar una propuesta de

su formacion:

Por un lado, la finalidad de la formacién del pedagogo en el contexto hospitalario, de acuerdo

a estas autoras, esta en la linea de lograr lo siguiente:

— Formacion de la personalidad y equilibrio emocional.
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— Formacidn de contenidos, actitudes, habilidades y destrezas para lograr una accion
integral con el nifio enfermo y tal vez con los padres y profesionales implicados.
— Practica en las artes creativas.
Por otro lado, los planes provisionales de formacién de profesorado se han elaborado en torno

a los siguientes ejes formativos:

Disefio y elaboracion de un proyecto curricular adoptado a las Aulas Hospitalarias
— Tratamiento de las areas curriculares en el contexto hospitalario, adecuando recursos,
metodologias y actividades.
— Uso de recursos informaticos y audiovisuales dentro de las aulas hospitalarias.
— Elaboracion y desarrollo de programas de atencion domiciliaria.

En esta linea, Ortiz (1999, citada por Latorre 2010, p. 107) sostiene que las funciones
del pedagogo hospitalario son las siguientes:

Respecto a la familia: sera intérprete de la relacion afectiva entre la familia y el
paciente, ver hasta qué punto puede propiciarse un acercamiento o un distanciamiento entre
ellos, valorar si los familiares precisan de una atencion o tratamiento para afrontar la
enfermedad del nifio.

Con el equipo médico: el pedagogo ejercera funciones de negociador entre el nifio
enfermo y estos profesionales como testigo presencial del proceso de curacién, informando
a éstos de la situacion personal que vive el paciente, dentro de una buena relacion que ha de
presidir la colaboracion médico-pedagdgica.

Y con el equipo psicopedagdgico: se responsabilizaria del progreso académico del
enfermo y de toda la tarea educativa que debe planificar en colaboracién con el resto de

miembros del equipo de profesionales (maestros, psicopedagogos, educadores sociales...).
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Castafieda (2006), por otra parte, describe las siguientes funciones y tareas del

pedagogo dentro del aula hospitalaria.

Cuadro 7. Funciones y tareas del pedagogo dentro del aula hospitalaria

Funcién

Diagnostico,
asesoria 'y

orientacion

Investigacion

Tareas

Exploracion y diagnostico de necesidades educativas de los nifios
hospitalizados.

Analisis e interpretacion de los datos acerca de las necesidades
observadas.

Valoracién y priorizacion de las necesidades.

Elaboracion de diagnésticos educativos y de protocolos de atencion
para cubrir las posibles necesidades educativas mas especificas de una
persona concreta.

Comunicacion y coordinacion con los médicos y personal sanitario
para conocer la situacion médica actual del nifio enfermo y determinar
cudles son sus necesidades actuales y cdmo éstas pueden determinar
de una u otra forma el proceso educativo.

Informacion y asesoramiento al personal docente sobre determinadas
necesidades educativas de pacientes concretos y como optimizar la
actividad educativa en estos casos.

Asesoramiento y orientacion a los pacientes y familiares respecto de
la oferta educativa disponible dentro del hospital.

Asesoramiento pedagdgico al grupo de trabajo para la realizacién de

proyectos de innovacién o desarrollo curricular.

Deteccion de necesidades en la formacion (innovacion, medios...): a)
por la demanda del personal docente; b) por medio de un proceso de
deteccion de necesidades.

Creacion de soportes y recursos que puedan favorecer los procesos

educativos.
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Planificacion

Evaluacion

Disefio de diversas modalidades de ensefianza, autoaprendizaje,
ensefanza mediada por el ordenador... que optimicen la utilizacién
de los recursos disponibles en el centro y la atencion prestada.

Disefio de procesos de cambio a través de la educacion, ya sea a nivel
de servicios sanitarios o del personal educativo relacionado con el

hospital.

Planificacion de acciones educativas: planificacion de macro-
programas o lineas prioritarias de atencion educativa para los alumnos
ingresados, sus familiares y/o acompafantes (escuelas de padres,
talleres de duelo, talleres de vuelta a la vida cotidiana...), asi como
para el personal sanitario y educativo del centro hospitalario.
Coordinacion del reparto de las responsabilidades entre el equipo.
Planificacion y negociacion de las actividades o decisiones con entes
internos o externos al grupo de trabajo.

Justificacion de la accion educativa, seleccion y priorizacion de
objetivos generales y especificos de los programas educativos de
aplicacion general en el centro, seleccién y secuenciacion de
contenidos, eleccion de materiales y recursos idoneos para lo
planificado, eleccion y justificaciobn de metodologias a emplear,
secuenciacion de actividades.

Coordinacion del calendario de las aulas hospitalarias y del resto de
actividades educativas conjuntas realizadas en el hospital.

Deteccién de necesidades de evaluacion en el centro hospitalario,
valoracion y priorizacion de las mismas.

Planificacion del proceso evaluativo.

Consecucion de la percepcion de la actividad evaluadora como parte
inherente del proceso educativo.

Coordinacion de los procesos de evaluacion interna del trabajo

realizado. Priorizacion de objetivos del proceso evaluativo.
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Coordinacion o
ygestionde o
intervenciones

y/o programas

Seleccion de la/s metodologia/s de evaluacion més adecuadals.
Secuenciacion de los tiempos de la evaluacion.

Eleccidn y disefio de los instrumentos y materiales que va a necesitar
el proceso evaluativo.

Realizacion de la evaluacion en cada una de sus modalidades:
evaluacion inicial, continua y final.

Correccion de instrumentos de recogida de datos cualitativos y
cuantitativos.

Anélisis de los datos.

Elaboracion y presentacion de informes de evaluacion.
Planteamiento de propuestas de mejora que optimicen las acciones
realizadas en cada caso.

Coordinacion de la actividad educativa del equipo de trabajo, espacios
Yy recursos.

Control de la calidad de las planificaciones.

Supervision del cumplimiento de las planificaciones.

Relacion con otras instituciones.

Realizacion de estudio esfuerzo/beneficio de acciones y proyectos
formativos.

Prevision de costes educativos y busqueda de ayudas Yy/o
subvenciones especificas para uno o algunos de los programas
realizados en las aulas. Seguimiento de gastos e ingresos de las
acciones educativas.

Busqueda y consecucion de recursos e instalaciones. ( p. 6,7)

De las funciones anteriores, observamos que, a pesar de tener tareas en comun el pedagogo

con el docente hospitalario, estas son funciones que enmarcan la parte mas técnica del

pedagogo, una funcion que fundamenta la exploracion de necesidades educativas especiales
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de una poblacién que demanda atencién educativa dentro de un hospital y la asesoria de los
diferentes agentes implicados.

Consideramos, que no se trata de que el pedagogo realice de forma individual todas
estas funciones, pero si, el profesional mejor cualificado para coordinar y guiar el proceso de
planificar, aplicacion y evaluacion de los diferentes programas educativos llevados a cabo en
el ambito hospitalario y todo lo que implica la intervencion, gestion educativa y
administrativa, es esencial que posea un perfil profesional especifico.

Se entiende por perfil profesional, a la descripcion de las caracteristicas que requiere
el profesional para solucionar las necesidades sociales. Diaz Barriga (2011), opina que “el
perfil profesional lo componen tanto conocimientos y habilidades como actitudes. Todo esto
en conjunto, definido operacionalmente, delimita un ejercicio profesional” (p. 87). Dicho en
otras palabras, en la elaboracion de un perfil profesional se incluyen los conocimientos,
habilidades, valores y acciones generales o especificas que desarrolla un profesional para
solucionar las necesidades de su propia disciplina y necesidades sociales.

Por lo que se refiere al perfil profesional del pedagogo en este contexto hospitalario,
en investigaciones y estudios se ha propuesto un posible perfil de este profesional. Guillen y
Mejia (2002) citados por Grau y Ortiz (2006, p. 309), afirman que el perfil del pedagogo que
se requiere en algunas de las aulas hospitalarias en Espafa es el siguiente:

» EIl pedagogo debe estar capacitado en intervenciones y técnicas psicolégicas,
incluyendo tanatologia a fin de facilitar el contacto con los nifios ingresados y su
familia, ayudandoles a superar la situacion que estan viviendo.

» Debe de estar adiestrado en temas de gestion y organizacion de centros educativos,
asi como la relacion y coordinacion de diferentes grupos colectivos, pues le

correspondera estructurar y organizar el aula hospitalaria.
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» Estar familiarizado con el uso de nuevas tecnologias e informatica, dado que estas se
han convertido en herramientas de apoyo al curriculum, ademas constituye una forma
de mantener comunicados a los nifios con el exterior.

Sin embargo, Latorre y Blanco (2010, p. 101) afirman que, a pesar de este perfil que se le ha
atribuido al pedagogo dentro del equipo multidisciplinar, es el profesional menos valorado
dentro de este escenario laboral, ya que las funciones educativas en las aulas hospitalarias
dentro de los hospitales estan asignadas a docentes, pero es necesario un apoyo de orientacion
pedagogica, pues de esto, puede depender la calidad de atencidn educativa que dan a la
poblacion atendida. Esto es, su perfil se ha elaborado a la par con las funciones educativas
en las aulas de los centros hospitalarios que realizan los docentes, cuando éstos necesitan de
un apoyo u orientacion pedagdgica que guie su labor docente.

Esta situacion ha despertado inquietud en autores e investigadores para reivindicar el
papel que debe tener la pedagogia en el contexto hospitalario y sobre todo el rol del pedagogo
en su practica profesional. Autoras como Castafieda (2006) y Ortiz (2001), abogan por el
reconocimiento de las funciones, tareas, habilidades, valores y actitudes propias de los
pedagogos que no solo les permitan ejercer su labor educativa en este &mbito educativo, sino
también como integrante de un equipo multidisciplinar responsable de esta atencién
hospitalaria. La elaboracion de un perfil profesional cobra un elemento esencial para
capacitar al profesionista en aquellas actividades que le perimiran solucionar problemas
emanados de la realidad social y de la propia disciplina, por tanto abogamos por el
reconocimiento explicito de un perfil especifico del pedagogo que les permitan ejercer su
labor educativa en este contexto como un miembro de un equipo multidisciplinar en la

atencion educativa hospitalaria de la poblacion en situacion de enfermedad y hospitalizacion.
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2.5.1.1.5. Pedagogia Hospitalaria en el marco de una educacion inclusiva

Todos estos elementos enuncian que Pedagogia Hospitalaria se ha configurado como una
rama que dirige su atencion a nifios/as enfermos u hospitalizados para intentar mejorar sus
condiciones de vida, su finalidad es capacitarlos y darles las herramientas necesarias para
afrontar, aceptar una enfermedad, discapacidad y los efectos que pueda provocar.

En la busqueda de una educacidn inclusiva y siguiendo la misma linea, la Pedagogia
Hospitalaria ha de procurar la mejora de la calidad de vida del nifio y nifia e situacion de
hospitalizacién a partir de la normalizacion de vida que se le pueda ofrecer ya sea desde el
aula hospitalaria o bien desde el aula ordinaria. “Conseguir una accioén educativa que integre
la educacion inclusiva en el marco de la atencién integral al nifio, nifia, y adolescente con
enfermedad es uno de los objetivos fundamentales de la pedagogia hospitalaria” (Violant,

2011, p. 100)

2.5.2. En los paises latinoamericanos

En Latinoamérica se han logrado grandes avances en la atencién educativa a los nifios y nifias
con enfermedad. Este interés por obtener una educacion integral y defender los derechos a la
educacion de los nifios y nifias hospitalizados ha dado lugar a la creacién de “La Red
Latinoamericana y del Caribe por el Derecho a la Educacion del Nifio, Nifia y Joven
Hospitalizado o en tratamiento durante la V111 Jornada Nacional e Internacional de Pedagogia
Hospitalaria de la Fundacion Carolina Labra Riquelme que tuvo lugar en Santiago de Chile
los dias 22 y 23 de agosto 2006, mismo que fortalecié en el seminario internacional de

México.” (Knaul, 2006, p. 134).
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Actualmente la Red Latinoamericana y del Caribe por el Derecho a la Educacion de

Nifias (0s) y Jovenes Hospitalizados o en Tratamiento también conocido como REDLACEH

por sus siglas, se define como “una organizacion sin fines de lucro que busca la promocién

y desarrollo de la Pedagogia Hospitalaria en América Latina y el Caribe, con la intencion de

generar un espacio de discusion acerca de la realidad nacional e internacional en este tema,

donde a través del debate, el didlogo y la critica podemos buscar estrategias y métodos

eficaces para hacer de la pedagogia hospitalaria un recurso valido para los nifios, nifias y

jovenes en situacion de enfermedad. Buscamos hacer vida, el derecho a la educacion de todos

y todas como un vehiculo que nos lleva hacia la movilidad social y, por ende, a una mejor

calidad de vida” (REDLACED, 2015).

Los objetivos de esta red son:

1. Promover la atencién multidisciplinaria y el desarrollo de la ensefianza en el ambito
hospitalario, fomentando los vinculos con otros profesionales, particularmente los que
trabajan en el hospital.

2. Representar y comunicar las opiniones del profesorado hospitalario y expresar sus
intereses profesionales.

3. Determinar y poner de relieve la formacién profesional del profesorado hospitalario.

4. Promovery fomentar la investigacion en todos los dominios de la ensefianza hospitalaria.

5. Publicar ejemplos de “buenas practicas”

Favorecer el intercambio, la reflexion y el debate en los paises de la region. (REDLACED,

2015).
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2.5.3. Programa Sigamos Aprendiendo: una experiencia nacional

La posibilidad de atender las necesidades de los grupos en situacion vulnerable ha
representado, en algunos casos, dificultades para su atencion, en parte porque se elevan los
costos de servicios como la distancia geogréfica, obstaculos para el acceso, etcétera y
dependen de programas especificos de inclusién. En México la poblacién infantil que vive
en situacion de enfermad, se habian convertido en uno de los grupos excluidos de los
servicios educativos de calidad. En respuesta a esta necesidad y dirigido a la poblacion
cautiva dentro de los hospitales fue disefiado el programa Sigamos Aprendiendo en el
Hospital para lograr una vinculacion entre la salud y la educacion, evitar el rezago educativo
y la pérdida del curso escolar. “El propodsito de este programa es reducir el riesgo de atraso
escolar entre nifios, nifias y jovenes que tienen que hospitalizarse a consecuencia de
padecimientos que los incapacita de forma temporal o definitiva para asistir a una escuela
regular y ofrecerles la oportunidad de continuar sus estudios durante este lapso”.(Secretaria

de Salud, 2015).

2.5.3.1. ;Como se origind este programa?

Si bien el programa Sigamos representa el primer esfuerzo para ofrecer atencion educativa a
los nifios, nifias y jovenes que a causa de enfermedad se encuentran hospitalizados y no
pueden asistir a la escuela regular, no es el primero de esta clase en México hay experiencias
y una serie de Programas Educativos para Nifias, Nifios y Jovenes Hospitalizados (PRENIH)
instrumentados en diversos hospitales de la Ciudad de México que ayudaron a delinear la

estructura, sustento, desarrollo y modo de operacion del programa Sigamos.
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Algunos ejemplos de los PRENIH instrumentados son:

En la década de 1960 en el Hospital Infantil de la Ciudad de México Federico Gomez se
implement6 un proyecto escolar, se realizaban algunos esfuerzos para otorgarles educacion
a los nifios que permanecian hospitalizados por un largo tiempo. Ante la preocupacion de que
los nifios quedaran en rezago educativo, con las secuencias que ello suponia, el hospital
inaugurd una escuela primaria publica dentro de sus instalaciones, y fue operada por la
Secretaria de Educacién Publica y se impartian todos los grados de primaria. Todos los nifios
que asi lo deseaban tomaban clases en la escuela. Cuando los nifios y nifias hospitalizados no
podian desplazarse a las aulas, los maestros impartian las cosas junto a las camas.

Esta escuela estuvo en operacién cerca de 20 afios, sin embargo debido a los cambios
de las instalaciones dentro del hospital se prescindio de ella. Pese a ello, la experiencia
adquirida de esta atencion educativa sirvieron para la creacion de otro proyectos, el mas
reciente el programa Sigamos, particularmente en la instrumentacion del mismo en el
Instituto Nacional de Rehabilitacion.

Otro de los proyectos implementados, “en septiembre del 2000, por iniciativa del
Departamento Especial de la Secretaria de Educacion Publica y Cultura (SEPyC) y de comUn
acuerdo interinstitucional con el Hospital Pediatrico de Sinaloa, Dr. Rigoberto Aguilar Pico
y el apoyo Mixto del Fondo de Cooperacion México-Espafia, iniciaron operaciones de los
servicios educativos para nifias y nifios hospitalizados” (Knaul, 2006, 239). A causa de que
el espacio que se destinaba para la atencion educativa de esta poblacion no tenia los
elementos necesarios para funcionar como aula para desarrollar acciones pedagdgicas
adecuadas a las necesidades de los alumnos.

Por ello, en el 2002 se acondiciond un espacio adecuado y se cred una estructura

operativa para su funcionamiento, esta se conforma de las areas de psicologia, académica y
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una coordinacién, su funcion es dar continuidad a los proceso de aprendizaje de acuerdo a
los niveles y grados escolares de los alumnos. Posteriormente en el 2006 este proyecto se
sumo al programa Sigamos Aprendiendo, no obstante, esta iniciativa sinaloense represento
un gran logro de las aulas hospitalarias en México.

Por Gltimo, el proyecto que se desarrollé en el Hospital General Dr. Dario Fernandez
Fierron del ISSSTE, tiene una particular importancia ya que, gracias a este proyecto se logré
la formalizacion del programa Sigamos, esto se dio gracias a que en el 2004 en un evento
publico de la Residencia Oficial de los Pinos para la presentacién de resultados de la
Asociacion Nacional de Servicio Voluntario (ANASVO), se expusieron los avances de un
programa llamado Unidos por la Vida en el Hospital (creado por la Lic. Teresa Madruga en
el 2004, cuyo objetivo es apoyar a los pacientes y sus familiares para que continden o
terminen sus estudios y logren reintegrarse a su vida académica y social), que fueron
presentados ante la esposa del ex presidente Vicente Fox, la Sra. Marta Sahaguin de Fox. La
motivacion que generd la presentacion de los programas resulto el motor de impulso para el
desarrollo del programa Sigamos Aprendiendo.

Ante los testimonios expuestos de algunos pacientes y el discurso de la Lic. Madruga
de Gonzalez, la Sra. Marta expreso lo siguiente “necesitamos apoyar a nuestros enfermos en
su lucha por la vida, muy pronto lograremos estar en mas hospitales con centros de ensefianza
como el del Instituto. Cuenten con todo mi apoyo y el del Presidente. Sé que los recursos son
insuficientes y muy grandes las necesidades, pero estoy segura de que en la sociedad tenemos
todos a un gran aliado: la solidaridad, la generosidad y la corresponsabilidad, que estan
sembradas en tierra fértil. Los esfuerzos van formando una cadena cada vez mas fuerte de las
causas mas sensibles de nuestro querido pais. Sigamos sumandonos.” (Knaul, 2006, p. 222),

reiterandose asi el apoyo del programa y vislumbrandose los primeros cimientos de Sigamos
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Aprendiendo, una primer iniciativa nacional disefiada para brindar atencién educativa dentro
de aulas hospitalarias para las poblacion infantil en situacion de hospitalizacion.

El programa se rige por la Secretaria de Educacion Publica, la Secretaria de Salud, y
el grupo de apoyo de las empresas privadas, este ultimo se unié como una forma de difundir
un apoyo financiero al programa. “El grupo opera, desde los puntos de vista financiero y
administrativo, a través de la Fundacion Humanitaria de la Confederacion Nacional de
Céamaras Industriales (CONCAMIN)” (Knaul, 2006, p. 224). EI CONCAMIN es un
organismo que representa a los distintos sectores industriales y actividades econémicas para
el desarrollo econémico de México, apoya a través de sus comisiones de trabajo proyectos e
iniciativas que contribuyan a lograr el desarrollo y mejora la industria mexicana.

Contar con este apoyo empresarial ademas de la asignacion de un presupuesto de
recursos publicos, permite al programa Sigamos tener un soporte alterno para su estabilidad
y continuidad.

Para dar inicio al programa, “el secretario de Educacion Publica, el Dr. Reyes S.
Tamez Guerra y el secretario de Salud, el Dr. Julio José Frenk Mora, firmaron las bases de
colaboracion el 9 de marzo del 2005 ante el Presidente de la Republica Mexicana el Lic.
Vicente Fox Quesada. En este documento se sentaron las responsabilidades de ambas partes
en cuanto a la instrumentacion del programa” (Knaul, 2006, p. 224)

Con la finalidad de estructurar y extender el programa y de articular las acciones de
las diversas instituciones que participan, se formo un consejo incorporado al gobierno
federal, este esta adscrito al Consejo Nacional de Educacion para la Vida y el Trabajo

(CONEVYT).
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La subcomisién de este consejo esta integrada por titulares a nivel federal de la SEP,
SALUD e INEA, incluido el grupo de apoyo empresarial, secretarios de salud, y de educacion
a nivel estatal y representantes de los distintos hospitales. Esta tiene como objetivos:
proponer las medidas necesarias para el desarrollo del programa, establecer politicas,
estrategias, procedimientos y acciones para su operacion, y los temas prioritarios en materia
educativa, ademas de establecer acciones para la expansion nacional del programa y opere
en las entidades de la Ciudad de México.

En esta subcomision “se designd una secretaria ejecutiva y se conformé un Comité
Operativo y un comité Técnico, con sus propios personales de apoyo. Entre las funciones de
la Secretaria Ejecutiva destacan las de coordinar y ejecutar los lineamientos propuestos por
parte de los consejeros a través de los comités Operativo y Técnico y actuar como enlace con
el grupo empresarial. (Knaul, 2006, p. 226). Para lograr esto, se apoya en las diferentes areas,
programas y personal asignados por las tres principales dependencias que intervienen en el
programa Sigamos, estas son; la Secretaria de Educacion Publica (SEP), la Secretaria de
Salud y el Instituto Nacional para la Educacion de los Adultos (INEA).

Knaul y otros (2006, p. 226, 227) sefialan las principales funciones del comité
operativo y técnico:

-Comité operativo: es el brazo operativo del programa y lo dirige la Secretaria de Salud, sus
funciones son: a) facilitar la operacion y el seguimiento del programa dentro de los
hospitales; b) determinar los lineamientos para dotar de infraestructura fisica y acondicionar
las aulas hospitalarias; c) establecer las normas de operacion dentro del hospital; d) coordinar
la participacion de los hospitales y su personal; d) identificar las necesidades de los pacientes

y sus familias; y por ultimo f) desarrollar e implementar el plan de expansion del programa.
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La responsabilidad de la coordinacion de este comité recae en la Direccion de

Educacion Saludable de la Subsecretaria de Prevencion y Promocién de la Salud de la
Secretaria de Salud. El principal insumo que proporciona la Secretaria de Salud es la
administracion y operacion de los hospitales.
-Comité técnico: es el brazo técnico ejecutor del programa y lo coordina la Secretaria de
Educacion Publica y sus funciones son: a) determinar los lineamientos para la organizacion
de los recursos humanos educativos asignados a los diversos hospitales (maestros,
promotores y estudiantes); b) establecer las normas para la certificacién de los estudios
proporcionados por la SEP y c) facilitar la asignacion de los recursos educativos humanos y
fisicos. Este comité se ubica operativamente en el INEA y estd representado por areas y
programas del sector educativo que intervienen en el programa Sigamos.

Los insumos que proporcionan la Secretaria de Educacion Pablica y el INEA son los
recursos humanos (maestros, maestras, asesores educativos y materiales educativos, algunos
de estos recursos provienen de la Administracion Federal de Servicios Educativos del Distrito
Federal.

En cuanto al apoyo empresarial, este es un componente fundamental del programa
Sigamos dado que se encarga del financiamiento para el equipamiento de las aulas
hospitalarias; equipo de computo de escritorio y portéatil para los pacientes que no pueden
desplazarse a las aulas. Por ello el grupo empresarial resulta un componente de gran apoyo
no solo en términos educativos sino también en la instrumentacion del programa.

Es asi como se vislumbran los antecedentes y origen del programa Sigamos, una
iniciativa que representa el trabajo interinstitucional y coordinado entre el sector salud y de
educacion, tanto en el ambito privado como en el pablico, ademaés del apoyo empresarial han

permitido ofrecer atencidn educativa a los nifios y nifias hospitalizados.
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Finalmente, Sigamos en el Hospital, “fue disefiado para lograr una vinculacion entre
la salud y la educacion, y con ello evitar el rezago educativo y la pérdida del curso escolar,
asi como también responder a las necesidades de educacion e instruccion de quienes viven
en condicion de enfermedad” (Secretaria de Salud, 2016), con la Unica finalidad de que los
pacientes que se encuentran hospitalizados por periodos largos de tiempo asi como también

sus familiares, si asi lo desean, puedan integrarse al sistema educativo nacional.

2.5.3.2. Filosofa: objetivo

El programa Sigamos tiene como principal objetivo “combatir el rezago educativo por
enfermedad en nifias, nifios, jovenes y adultos que por su condicidén son mas propensos a la
desercion escolar; coadyuva de manera inherente a canalizar las emociones por medio del
estudio, el aprendizaje y las diferentes actividades culturales que promueve, contribuyendo
como un componente mas al apoyo integral que las instituciones de salud brindan a los

beneficiarios” (Secretaria de salud, 2016).

Misidn

Garantizar que nifias, nifios, jovenes y adultos que a causa de alguna enfermedad tengan que

ser hospitalizados, o que recurran al hospital constantemente, puedan continuar con sus

estudios o, incluso iniciarlos ahi, con el fin de integrarse a la escuela regular.
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Vision

Ser el modelo de vinculacién, coordinacidn y operacion que garantice el ejercicio pleno de
los derechos a la educacion y a la salud, de los pacientes en riesgo de rezago educativo por
enfermedad, a través de acciones institucionales con el apoyo del sector privado. (Secretaria

de salud, 2016).

2.5.3.3. Caracteristicas del programa

En materia de atencion a los nifios, nifias y jovenes que pasan periodos considerables de
tiempo en un hospital, el programa Sigamos suministra los recursos materiales, humanos y
administrativos para que este grupo pueda iniciar o continuar sus estudios y facilitarles su
reingreso a la escuela regular. “En los hospitales en los que opera el programa se
acondicionan aulas de ensefianza en pisos de hospitalizacion y en consulta externa, ademas
de ofrecer clases en las habitaciones para nifios, nifias y jévenes que tienen dificultades de
desplazamiento”. (Knaul, 2006, p. 215).

La poblacidn que se atiende en el programa se divide en dos: 1) los nifios y nifias que
se encuentran hospitalizados, y 2) las personas con mas de 15 afios en condicién de rezago
educativo.

Cabe resaltar que la atencion educativa para los adultos es una de las principales
caracteristicas del programa Sigamos Aprendiendo, ya que la mayoria de los programas
Educativos para Nifios, Nifias y Jovenes hospitalizados y que viven en enfermedad
(PRENIH) solo ofrecen atencion educativa a nifios y nifias en edad escolar. En el caso de

México la atencion educativa hacia esta poblacion la proporciona INEA a través del Modelo
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Educativo para la Vida y el Trabajo (MEVYT), este es un programa educativo del INEA
como una alternativa de alfabetizacion, primaria y secundaria, para las personas jovenes y
adultas en México. La oferta educativa se brinda a traves de los libros de texto, las bibliotecas

escolares y el uso de las computadoras.

Cobertura

En el 2010, el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), firmd un convenio entre el
Director General del Instituto Mexicano del Seguro Social, el Secretario de Salud y el
Secretario de Educacién Puablica para unirse al programa Sigamos. Para el 2015 esta
institucion ha implementado 37 aulas en diferentes estados de la Republica.

“Actualmente Sigamos Aprendiendo en el Hospital opera en los 32 estados de la
Republica Mexicana, y cuenta con 172; 135 de ellas en 97 hospitales pertenecen a la
Secretaria de Salud, en los 32 Estados y 37 pertenecen al Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS) en 27 entidades federativas”. (Secretaria de Salud, 2016)

En la Ciudad de México se cuentan con 17 aulas en los institutos y hospitales de la
Secretaria de Salud, estos son: el Hospital Juarez de México; Hospital General de México,
Hospital Infantil de México “Dr. Federico Gomez”; Hospital Psiquitrico Infantil “Juan N.
Navarro”; General “Dr. Manuel Gea Gonzalez”; Instituto Nacional de Pediatria; Instituto
Nacional de Enfermedades Respiratorias “Ismael Cosio Villegas” y el Instituto Nacional de

Rehabilitacion “Dr. Luis Guillermo Ibarra Ibarra”
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Organizacion

Los centros de asistencia social como los hospitales deben de centrarse en la atencion
asistencial médica, docente y de investigacion para responder a las necesidades de la
poblacion que vive con enfermedad. En este sentido, el programa Sigamos se incorpora bajo
dos perspectivas: 1) atender las necesidades educativas basicas de los nifios, nifias, jovenes y
adultos con desercion y rezago educativo y 2) crear nuevos espacios de socializacion y
recreacion para los mismos.

Para poder cumplir con estos objetivos es de suma importancia la organizacion y la
coordinacion interna del centro hospitalario con ayuda del personal responsable quien
implemente acciones de integracion con el demas personal de los diferentes servicios del
hospital que apoyan esta labor educativa.

Existen diferentes acciones para desarrollar el programa Sigamos, Knaul (2006)
describe las siguientes.

1. El responsable del programa dentro del hospital es el enlace entre las autoridades de
la institucion y la organizacion del equipo de trabajo. Es importante que el
coordinador solicite el apoyo de los docentes de la SEP, asesores del INEA y personal
del servicio social. En necesario que el de equipo de trabajo sea suficiente para cubrir
la demanda de los pacientes.

2. Determinar de manera clara las lineas de comunicacion con todos los profesionales
que intervienen en el programa SIGAMOS.

3. Las funciones del coordinador son: realizar la integracion del trabajo en equipo e
informar a los dirigentes de los diferentes servicios del hospital sobre la necesidad de

crear conciencia en el personal para promover y canalizar a los pacientes que estan

117



interesados en la atencidn educativa que se ofrece dentro del hospital con el objetivo
de proporcionar un apoyo educativo a la poblacion que lo solicite en el medio
hospitalario.

Es de vital importancia que exista una coordinacion entre el/la docente a cargo del
aula hospitalaria y el personal sanitario, ya que implica tener una Optima
comunicacion para tener un control de la atencion o procedimientos que se estan
llevando a cabo con el paciente y limitar los riesgos y aplicaciones que puedan
interferir en el desarrollo del programa. “El coordinador debe de realizar el plan
estratégico de su trabajo diario, por los que es recomendable estructurar un programa
que incluya temas de caracter general y le permitan al profesor adquirir los
conocimientos necesarios sobre la enfermedad, los diversos procedimientos y
tratamientos médicos” (Knaul, 2006, p. 256). De esta manera se podran identificar y
comprender las limitantes particulares de cada paciente en el proceso de ensefianza-
aprendizaje.

Una coordinacidn para el enlace entre las escuelas de procedencia del paciente, esto
facilitara al docente los recursos para tener contacto con las diferentes vias de
comunicacion que se requieran.

La coordinacion del docente con la familia representa un enlace de suma importancia
para la comunicacion entre el hospital y la escuela. Esta unién debe de ir mas alla del
proceso de hospitalizacion del paciente para que se logre visualizar esta unién en

otros contextos al compartir responsabilidades para un bien comun (p. 255-256).
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Infraestructura (aulas hospitalarias)

El aula hospitalaria es “un espacio fisico que garantiza la continuidad del proceso educativo
de los nifios, nifias y jovenes que se pueden desplazar y estan autorizados por el personal
sanitario. Se atiende a nifios, nifias y jovenes en edad escolar obligatoria” (Violant, 2011,
p.101).

En cada hospital o instituto donde opera el programa se disponen de aulas
hospitalarias, que se localizan en los diferentes pisos de hospitalizacion: las de los pacientes
pediatricos se encuentran ubicadas en el area de Pediatria y/o Nefrologia, Quimioterapia y
Hematologia, mientas que las aulas destinadas a los adultos se localizan en la seccion de
consulta externa, lo que permite el facil acceso a los pacientes externos, asi como a sus
familiares y al personal del hospital que esté interesado en formar parte de Sigamos.
(Secretaria de Salud, 2016).

En el esquema general de trabajo, todas las aulas deben de contar con equipos de
computo personales y de escritorio y contar con los siguientes programas: “Enciclomedia,
Artenautas, y Enciclopedia en consulta Encarta, conexion a internet, sistema de television
educativa (EDUSAT), libros y bibliotecas de aula del Consejo Nacional de Libros de Texto
Gratuitos (CONALITEG), biblioteca para el fomento a la cultura de Consejo Nacional para
la Cultura y las Artes (CONACULTA) y la coleccién de libros para la Vida y el Trabajo del
Instituto Nacional de Educacion para el Adulto (INEA)” (Knaul, 2006, p. 258).

El aula hospitalaria requiere de excelente ventilacion e iluminacion, debe ser un
espacio confortable, debe contar con mobiliario indispensable y material proporcionado por
el programa Sigamos Aprendiendo, el equipo y materiales adicionales como las sillas, mesas,

libreros, escritorios, carro de biblioteca movil, television reproductor de DVD, impresora,
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material escolar y juegos de mesa, todos estos materiales e inmobiliario son una iniciativa de
los coordinadores del programa para adaptar las areas destinadas de trabajo educativo y se

cumplan los objetivos establecidos.

2.5.4. Programa Pedagogia Hospitalaria

La creacion del programa Sigamos Aprendiendo representd una primera iniciativa para la
atencion educativa a nifios, nifias y jovenes que viven con enfermedades crénicas, un primer
reto para responder las necesidades educativas especiales de esta poblacion, sin embargo en
el 2007 después de realizar un estudio del contexto hospitalario la Administracion Federal de
Servicios Educativos en el DF disefio un programa titulado Pedagogia Hospitalaria que no
solo pretende brindar atencion educativa a dicha poblacion si no también contribuir a dar
continuidad a sus estudios de nivel basico a través de una metodologia especializada.

En el 2010, el Instituto Mexicano del Seguro Social se une al programa a fin de
favorecer un ambiente de desarrollo integral del alumno que se encuentra hospitalizado y
pueda continuar su educacion basica reincorporandose a su centro escolar con el menor dafio

posible.

2.5.4.1. Objetivo de la Pedagogia Hospitalaria

El objetivo de este programa es “definir los criterios y procedimientos técnico pedagogicos,
de gestion y de eficacia escolar que permitan, a los involucrados en la atencion educativa en
las instituciones de salud conocer, aplicar y dar cumplimiento a la normatividad vigente en

materia de organizacion y operacion de servicios educativos; con el fin de que las nifias, los
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niflos y adolescentes en situacion de enfermedad ejerzan plenamente el derecho a una
educacion de calidad.” (SEP, 2015).

Este programa se considera una préctica de innovacion por parte de la Administracion
Federal de Servicios Educativos por ser el Unico programa con la finalidad de disminuir el
rezago educativo en nifios, nifias en situacion de enfermedad a través de un modelo
pedagogico que permite propiciar las condiciones de aprendizaje mas Optimas para esta
poblacion.

Algunos de los objetivos especificos de este programa (SEP, 2015) son:

-Dar continuidad al proceso de aprendizaje de los alumnos hospitalizados a través de una
modalidad escolarizada.

-Brindar la oportunidad de inscripcion, acreditacion y certificacion de estudios a esta
poblacion que a causa de enfermedad u hospitalizacién abandona la escuela o no tiene acceso
al sistema y de esta manera ayudar a la disminucion del rezago educativo.

-Crear estrategias de intervencién educativas, materiales e instrumentos se seguimiento
académico a partir de adecuaciones del curriculum al contexto hospitalario, basado en los
actuales planes y programas de estudio en educacién basica. Asi como también beneficiar el

desarrollo de competencias en docentes hospitalarios a través de capacitacion y actualizacion.

2.5.4.2. Caracteristicas del programa Pedagogia Hospitalaria

El programa pedagogia hospitalaria dirige su atencion a la poblacion de educacion basica en
condicion de hospitalizacion a partir de la articulacion de cinco componentes; 1. La escuela
hospitalaria de educacion basica, 2) departamento para el sector salud, 3) sistema de

Administracion de Informacién y Seguimiento, 4) oficina de enlace, y 5) centro de
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investigacion asesoria en pedagogia hospitalaria, son quienes dan resultados de los logros
alcanzados

Este programa utiliza el Sistema de Administracion de Informacion y Seguimiento
(SAIS), como una herramienta que le facilita al docente la planeacion educativa, el
seguimiento académico y el procedimiento administrativo que respalda las evaluaciones
realizadas.

El SAIS “es un apoyo para el registro de datos y seguimiento del proceso de
aprendizaje del alumno en condicidn hospitalaria, a través de un sistema de captura y archivo
en linea, actualizado diariamente con la incorporaciéon de los aprendizajes alcanzados,
conformando asi el historial académico de los alumnos atendidos. Este sistema, constituye la
fuente oficial de informacién estadistica de la Escuela Hospitalaria de Educacién Basica, a
través de la emision de reportes que son utilizados, para la toma de decisiones, tanto por el
sector educacion como el sector salud” (SEP, 2015).

La atencién educativa se da en las aulas educativas que operan bajo un modelo
educativo dirigido a alumnos en situacion de vulnerabilidad que, por enfermedad o estancias
en el hospital, se les dificulta asistir con regularidad a centros escolares. Las aulas
hospitalarias son los espacios con las condiciones necesarias para favorecer el aprendizaje en
el contexto hospitalario, estos son habilitados por el sector salud ademas de facilitar la
prestacion del servicio educativo a través del trabajo y coordinacion con el personal médico.

Los docentes son quienes dirigen su labor docente a grupos multigrado a traveés del
trabajo por proyectos que les permite abordar varias asignaturas para optimizar tiempo y
recursos. Aunque existe otra figura en esta atencion educativa, como el gestor escolar quien
valida los estudios que se cursan en la escuela hospitalaria, a través del seguimiento

academico y la vinculacion con las escuelas de origen.
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La intervencidn que realizan los docentes se basa en el Plan y Programas de Estudios
correspondiente a la educacién bésica para dar respuesta a las necesidades y caracteristicas
propias de los alumnos, tomando en cuenta las condiciones fisicas y médicas en las que se
encuentren. Estas son consideraciones que determina la modalidad de intervencion educativa
que se llevar a la practica.

Esta atencion educativa se divide en las siguientes modalidades (SEP, 2015):

» Tutoria formal: atencion educativa que favorece las condiciones para el logro académico
y la continuidad escolar a través de las inscripcion, reinscripcion, acreditacion y
certificacion de los estudios de los estudiantes hospitalizados que no estan matriculados
en alguna escuela de educacién basica debido al ausentismo causado por el tiempo que
pasan en el hospital.

» Corresponsabilidad con la escuela: atencion educativa enfocada a compensar las
deficiencias curriculares de los alumnos que estan inscritos y asisten de manera eventual
a una escuela de educacién basica, se trabaja conjuntamente con el docente titular de la
escuela de origen para evaluar el aprovechamiento académico del alumno dentro del
hospital.

» Vinculacion con la escuela de origen: atencion para ayudar al desarrollo curricular y
continuidad escolar de los alumnos matriculados en una escuela de educacion basica que
no asisten con regularidad debido a las constantes visitas al hospital, el trabajo se
determina con el docente titular.

» Apoyo eventual: se brindan asesorias y trabajos con los alumnos de asistencia eventual

al hospital y se encuentran inscritos en una escuela de educacion basica.
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Todos los servicios son gratuitos y la atencién educativa se apega a las politicas establecidas

por la SEP como las Normas de Control Escolar y la normatividad aplicable a los centros

escolares.

Con forme a lo establecido por la SEP (2015) el programa pedagogia hospitalaria

opera bajo las siguientes politicas de atencion educativa dentro del hospital:

VI.

La atencion se proporcionara a nifias, nifios y jovenes a partir de los tres afios
cumplidos al 31 de diciembre del afio de inicio del ciclo escolar hasta los 17 afios
cumplidos antes del mes de junio del mismo ciclo.

Al ingresar al aula hospitalaria se solicitara al tutor o padre de familia llene un formato
registro por Unica ocasioén la primera vez que recibe el servicio.

Es conveniente que los padres de familia, tutor o enfermera responsable que
permanezcan cerca del aula o al pendiente de lo menores.

En caso de que el nifio quiera asistir al sanitario, son los padres de familia, tutor o
enfermera, quienes deberan acompafarlo.

El docente realiza un diagnostico escolar, a partir de la edad, grado, rezago educativo
del alumno, considerando su estancia o asistencia a la institucion de salud para
proporcionar la atencién educativa con base en el Plan y programas vigentes de
educacion basica.

En el caso de las aulas fijas el desarrollo de las actividades educativas seran siempre
dentro del aula hospitalaria, por lo que una vez finalizada la atencion educativa, es
necesario que los padres o las enfermeras responsables recojan a los alumnos. En el
caso de aulas moviles, sera el docente quien se desplace al area de intercambio o
tratamiento ambulatorio, determinada en los Convenios, a fin de proporcionar la

atencion escolar.
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VII.  Los estudios recibidos en la escuela hospitalaria de educacion basica tienen validez
oficial, el gestor escolar reunira la informacion necesaria conforme a los criterios
establecidos y contactara a las areas de control escolar con el fin de tramitar las
constancias que se requieran.

VIIl.  Todos los datos incorporados al sistema de Administracion de Informacion y
Seguimiento estan debidamente protegidos, con el propdsito de asegurar su adecuado
tratamiento e impedir su trasmision ilicita y lesiva para la dignidad y derechos de los
usuarios, el sefialamiento anterior se encuentra enunciado en los Lineamientos de
Proteccion de Datos Personales publicado en el D.O.F. 30 de septiembre de 2005 y
en la Ley Federal de Transparencia y Acceso a la Informacién Pablica Gubernamental

del Instituto Federal de Acceso a la Informacion (IFAL).

Cobertura

De acuerdo con la SEP (2015), actualmente se ha promovido la firma de convenios de
colaboracion entre la AFSEDF y 18 instituciones de salud para la operacién de la escuela en
el hospital que, a la fecha, cuenta con treinta y dos aulas equipadas con recursos didacticos,

bibliogréaficos y tecnoldgicos.
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3. ATENCION EDUCATIVA EN EL INSTITUTO NACIONAL DE

REHABILITACION

3.1. Filosofia institucional

El Instituto Nacional de Rehabilitacion (INR) es una institucion del sector publico que brinda
servicios de atencion médica. Se localiza en Calzada México Xochimilco No. 289, Colonia
Arenal de Guadalupe, Delegacién Tlalpan, C.P. 14389.

Los antecedentes de este Instituto inician desde 1973, “una iniciativa de la Secretaria
de Salud y el Gobierno de la Republica Mexicana, a través del Programa Nacional de
Rehabilitacion y Educacion Especial (CREE), para ofrecer a la poblacién en general (nifios,
jévenes, adultos y de la tercera edad) soluciones eficaces ante las diferentes discapacidades,
bajo el lema: “Ante Necesidades Especificas, Soluciones Concretas.” (INR, 2010). E1 23 de
junio de 2005 obtiene la denominacion actual de: Instituto Nacional, al ser publicado en el
Diario Oficial, anteriormente denominado Centro Nacional de Rehabilitacion.

Con la suma de los esfuerzos humanos, materiales y financieros de Medicina en
Rehabilitacion, Comunicacion Humana y Ortopedia, el INR se ha colocado como una
Institucion de transformacion y de cambio ya que, a través de la investigacion cientifica ha
obtenido modelos eficaces de prevencion y curacién de discapacidades, ademas de
enriquecer al Sistema Nacional de Salud con los avances en medicina de excelencia y eficacia

en la atencién de la discapacidad.
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Misidn

> Impulsar acciones de prevencion de la discapacidad y mejorar la atenciéon de las
personas con discapacidad.

» Proporcionar servicios de calidad a los pacientes con enfermedades o secuelas que
causen una discapacidad o cualquier tipo de lesiones deportivas, empleando la mejor
tecnologia y aplicacion de los més avanzados conocimientos cientificos para obtener
resultados 6ptimos, con un alto sentido humanista. Ademas de abarcar integralmente
los aspectos fisico, psicolégico, social y ocupacional de cada paciente, con la
participacién activa del equipo de trabajo multidisciplinario que incluya la participacion
de la familia y sociedad.

> Formar y capacitar a todo el personal para la rehabilitacion del paciente, con la mejor
participacion cientifica y humanista, con una actitud de iniciativa y superacion continua;
con aptitudes para la docencia y con capacidad para la investigacién cientifica para
beneficio de su especialidad y social.

» Desarrollar investigaciones cientificas que permitan tener un amplio y preciso
conocimiento de lo que provoca una discapacidad, las acciones para prevenirla y
detectarla a tiempo, los mecanismos adecuados para su recuperacién o compensacion,
los recursos de diagndstico y tratamiento y el desarrollo de la tecnologia para la
produccidn de protesis, implantes y ayudas técnicas, asi como también los aspectos de

la familia y la comunidad relacionados con este problema.
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Vision

El Instituto Nacional de Rehabilitacion serd la institucion lider en el campo de la
prevencion y rehabilitacion de las diversas discapacidades, serd la institucion médica
con mayor prestigio en su campo en el pais, ubicandose entre las instituciones
médicas més calificadas y certificadas a nivel nacional e internacional. Un instituto
donde se desarrolla la investigacion, bésica, clinica y tecnoldgica en materia de
discapacidad.

Contara con la mejor infraestructura y tecnologia de punta convirtiéndolo en el primer
hospital inteligente de América Latina.

Sera centro asesor de la Organizacion de las Naciones Unidas, de la Organizacion
Mundial de la Salud y de la Organizacién Panamericana de la Salud.

Contara con personal altamente calificado. Su personal médico estara constituido por
especialistas certificados, con subespecialidad, maestria o doctorado, y con vocacion
por la vida institucional, la ensefianza, la investigacion y la vida académica. Se
implementara el servicio civil de carrera en el ambito hospitalario y tendran como
estimulos adicionales, el ingresar al Sistema Nacional de Investigadores, la
imparticion de catedra, la realizacion de cursos y conferencias y la publicacion de
libros cientificos.

El personal paramedico sera, asimismo, altamente calificado, con enfermeras y
terapistas especializados, con capacidad para proporcionar atencion de excelencia, asi
como para la ensefianza y la investigacion.

El instituto contara con ingresos propios, los cuales seran producto de las cuotas de

recuperacion fijadas a los usuarios de acuerdo a su nivel socioecondémico. Se
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ofreceran servicios de tipo privado con costos similares a los hospitales del sector
privado. También se contard con un patronato para la obtencion de donativos y
recursos adicionales.

» Los servicios de atencion médica que se ofrecen en el instituto seran de excelencia y
estardn dirigidos a problemas que requieran de alta especializacion. Los casos de los
pacientes que se atiendan deberan tener seguimiento y evaluacion de sus resultados a
corto, mediano y largo plazo para la satisfaccion del propio paciente y su integracion
a la vida social y productiva.

El INR a corto plazo se propone:

v Apoyar las acciones de asistencia social con la Unica finalidad de beneficiar la
medicina avanzada en la lucha contra la discapacidad.

v Formar al personal médico y técnico de su competencia.

v" Asegurar permanentemente la atencion médica de excelencia a través de la educacion
continua con los recursos de tele-ensefianza.

v' Establecer contacto con las Instituciones médicas y de educacién superior, nacionales
e internacionales que realizan investigacion cientifica y tecnolégica en materia de

discapacidad.

3.2. Cddigo de conducta y ética para el personal de salud.

El Cadigo tiene como objetivo concientizar al personal sobre la aplicacion diaria del codigo
de conducta para beneficio de todos, enfatizando en los siguientes valores:
°Respeto

°Responsabilidad
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oColaboracién

°Compromiso

°\/ocacioén de Servicio

°Orgullo

El personal de salud del INR, como ser profesional, debe de emplear los siguientes valores:

Realizar con profesionalismo el trabajo y actividades encomendadas que le
corresponden acorde al puesto designado por el instituto.

Tener el interés de aprender y adquirir mas conocimientos a traves de la capacitacion
para mejorar el desempefio y préactica laboral.

Reconocer las propias limitaciones en su campo de estudio y solicitar el apoyo al
profesional correspondiente cada vez que se tenga una duda o que el enfermo requiera
atencion especial.

Atender a los pacientes de manera célida y humana.

Brindar al usuario la informacion que solicite, en el caso de que no se conozca dicha

informacion, enviar al usuario hacia un area mejor informada.

El personal médico, como ser social, debe emplear los siguientes valores:

El personal de salud tiene la obligacion de brindar un trato cordial, respetuoso y

confidencial.

El personal de salud puede contribuir, con el consejo y el ejemplo, a propagar habitos

saludables entre los usuarios.

No es ético demandar o aceptar cualquier tipo de favores que atenten contra la moral

y las buenas costumbres.
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3.3. Carta de los derechos generales de las y los pacientes

++ Recibir atencion médica adecuada.

¢+ Recibir trato digno y respetuoso.

¢+ Recibir informacion suficiente, clara, oportuna y veraz.

¢+ Decidir libremente sobre su atencion.

++ Otorgar o no su consentimiento validamente informado.

¢+ Ser tratado con confidencialidad.

¢+ Contar con facilidades para obtener una segunda opinion.

¢+ Recibir atencion médica en caso de urgencia.

++ Contar con un expediente clinico.

% Ser atendido cuando se inconforme por la atencion medica recibida
Derechos del Enfermo Terminal:

++ Ser tratado como un ser humano vivo.

% Recibir atencién médica optima sin que esto implique aumentar su sufrimiento

inatilmente (en lo posible sin dolor y consciente).

¢+ Conocer la verdad (diagnostico, procedimientos).

% A morir en paz con dignidad.

«+ Participar en las decisiones relacionadas consigo mismo y no ser juzgado por ellas.

¢+ Poder expresar sus sentimientos y abrigar esperanzas.

+«+ No morir solo y recibir apoyo para lograr sus ultimos anhelos

¢+ Ser escuchado y respetado en su silencio.

+«+ Permanecer en compaiiia de sus seres queridos.

¢+ Que se respeten sus creencias religiosas.
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3.4. Especialidades médicas

Actualmente el INR se reconoce como una institucion unica en su género por las diferentes
especialidades con las que cuenta: Audiologia; Fonética, Patologia de Lenguaje; Ortopedia;
Reumatologia; Servicios Auxiliares de Diagnostico y Tratamiento; Anestesiologia;
Oftalmologia; Otorrinolaringologia; Medicina del deporte y Medicina de Rehabilitacion.
Esta dltima ofrece los siguientes servicios: traumatismo craneoencefalico, clinica de
osteoporosis, malformaciones congénitas, neurologia, paralisis cerebral y estimulacion
temprana, prétesis y ortesis, terapia fisica y ocupacional, ademas de brindar rehabilitacion:
pulmonar, osteoarticular, de lesion medular, geriatrica, enfermedad vascular cerebral,
medicina del deporte, columna, cardiaca, amputados, por ultimo rehabilitacion laboral y

educativa también conocida como rehabilitacion integral. (Secretaria de Salud, 2010).

3.5. Area de Rehabilitacion Laboral y Educativa

Rehabilitacion Laboral y Educativa, tiene como objetivo valorar un perfil laboral de las
personas con discapacidad para la capacitacion de un trabajo y lograr la inclusion al empleo
regular o autoempleo, ademas de proporcionar orientacion vocacional y educativa. Los
servicios que se ofrecen son: psicologia, psiquiatria y trabajo social. El responsable del area
esel Dr. (D1).

En esta area se atiende a pacientes con secuelas neurologicas como; lesién medular,
enfermedad vascular cerebral, traumatismo craneoencefalico y otros problemas

musculoesqueléticos, incluyendo a pacientes con necesidades educativas especiales que
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requieran valoracion y apoyo psicopedagdgico, asi como también se atienden a personas con
diferentes tipos de discapacidad: motora, sensorial, intelectual y mental.

El equipo e instalaciones con las que se cuenta son; el Sistema de Pruebas de
Evaluacion de Aptitudes y Habilidades para el Trabajo denominado VALPAR a través del
cual se conforma el perfil laboral necesario para la colocacion en el empleo adecuado acorde
al perfil del puesto requerido.

Para la admision a esta area se requiere que el paciente tenga la iniciativa e interés de
obtener un empleo, sea un ser independiente en sus actividades de la vida diaria y haya
concluido el proceso de su rehabilitacion o tratamiento.

El horario de atencién es:

Turno matutino: 8:00 a 15:00 hrs.
Turno vespertino: 14:00 a 20:00 hrs.

Dentro del &rea de Rehabilitacion Laboral y Educativa se brinda atencién educativa a
los nifios, nifias, jovenes y adultos con o sin discapacidad a través de programas que
responden a las necesidades educativas de los mismos. Los programas son; 1) Programa
Integracion Educativa, 2) Programa Sigamos Aprendiendo en el Hospital, 3) Pedagogia
Hospitalaria.

Lo pacientes que llegan a esta area son referidos de rehabilitacion pediatrica, y son
atendidos por el jefe del &rea de Rehabilitacion Integral el Dr. (D1) quien realiza el primer
filtro para valorar al paciente y determinar qué tipo de atencion, y servicio requiere
(psicologia, psiquiatria, trabajo social, terapia fisica, de lenguaje, ocupacional, o apoyo en el
area de aprendizaje). Cuando el paciente es valorado el director lo canaliza al area o servicio

que le corresponde con el personal correspondiente segln sea las necesidades detectadas.
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Posteriormente el director presenta al paciente con el o la coordinadora responsable
de los programas, estos representan un segundo filtro para la continuacion de la deteccion de
las necesidades educativas especiales de los pacientes.

En esta area, los nifios con problemas motores y necesidades educativas especiales
con o sin discapacidad, reciben dos tipos de apoyo: valoracion de sus necesidades educativas
especiales y su tratamiento que se da a través de apoyo escolar o0 apoyo psicopedagogico. En
algunos casos se realiza un enlace con las escuelas de procedencia de los pacientes-
estudiantes o se habla con los docentes para llegar acuerdos. Cuando se requiere de una
atencion mas especializada se ponen en contacto con instituciones como; el DIF, Centros de
Rehabilitacion y Centros de Atencion Mdltiple CAM.

La atencién educativa se da en dos formas: 1) apoyo escolar: que se brinda a los
pacientes de corta estancia, es decir a los pacientes que permanecen en el hospital menos de
4 semanas Yy 2) apoyo escolar a los pacientes que tienen estancias de entre 4 a 6 semanas en
el que los docentes a cargo ofrecen la atencion educativa para que no pierdan sus habitos de
estudio. Cabe sefialar que existe un trabajo interdisciplinario con otros profesionales para
proporcionar esta atencion educativa. Se trabaja en conjunto con especialistas en educacion

especial, psicologia educativa, terapistas y docentes comisionados por la SEP e INEA.

3.5.1. Programa Integracion Educativa

Las caracteristicas del programa Integracion Educativa son:
e Atencion de las necesidades educativas especiales derivadas de alguna discapacidad

e Criterios de inclusion
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e Lapoblacion atendida en edad escolar abarca desde los 6 afios hasta los 15 afios

El proceso que se lleva a cabo para la atencién de los pacientes en el programa Integracion
Educativa es:

Diagnostico de necesidades.
Cuando el paciente es valorado y referido al area de Integracion Educativa se lleva a cabo
otro procedimiento para iniciar un nuevo registro en el historial clinico del paciente, se inicia
con una entrevista para reunir toda la informacion posible de los pacientes; datos generales,
personales, dindmica familiar, si presenta discapacidad o no, si tiene necesidades educativas
especiales, etc.

Evaluacion:
Se realiza al paciente una evaluacion de competencias para conocer su nivel de competencia
curricular, y las posibles limitaciones que presente el paciente. Esto permite, en primer
término, determinar si es candidato para recibir la atencién, en segundo el tipo de
intervencion que va a recibir. Es en este paso donde se planea el disefio de los espacios fisicos,
se evaluar el equipo, material necesario para atender a los usuarios y realizar el programa de
actividades educativas correspondientes.

Este procedimiento lo realiza la Lic. En educacion especial Diana Melchor.

Tratamiento:
Los pacientes con o sin discapacidad que tienen necesidades educativas especiales reciben
tratamiento que se da a través de apoyo psicopedagdgico. En esta intervencion con los
pacientes también participan otros especialistas cuando se requiere obtener informacion mas
especifica: si se necesita conocer sus condiciones a nivel cognitivo y emocional se busca el

apoyo Y asesoria de una psicologa. En caso de que se requiera de informacion mas especifica
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se busca al doctor a cargo, él es el primer profesional con el que se tiene comunicacion e

intercambio de informacidn, es quien determina el primer diagndstico en el plano clinico.

Cabe sefialar que toda la informacion obtenida del paciente se guarda en su expediente
clinico electronico para tener un control de lo que se hace con el paciente y tener un mayor
control de la informacion.

Seguimiento:

Se busca en la medida posible la continuidad de la atencion educativa a los pacientes dentro
y fuera del hospital del hospital.

Cuadro. 8

Organigrama del proceso de atencién en el programa de Integracion Educativa

*SEGUIMIENTO ’ "~ <PRESENTACION
N
. Presentacion
Continuidad de con la encargada \
/ la atencion del area. \
/ educativa del Se realiza un \
/ paciente dentro primer \
| yhfg: rﬁ::el __| entrevista para \*.
{ prtal. -/, una valoracion ;
— — Z}’/f del paciente |
‘, Se determina |~ - .
| del tipo de Evalucion de |
intervencion que competencias /
\ va a recibir el | curriculares /
paciente. Conocimiento de /
Acesoramiento las posibles //
N pedagdgico | limitantes del /
AN paciente. )
*TRATAMIENTO ~ s *EVALUACION
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Expectativas del programa Integracién Educativa

Desde el punto de vista de la doctora (D2) una de las expectativas que se tiene del programa
de Integracion Educativa es que los pacientes que participan en el mismo logren aprendizajes
significativos y enfrenten las barreras (fisicas, sociales) que nos les permite acceder
completamente a la curricula de educacion regular, se tiene que generar un impacto no solo
en los alumnos sino también en la familia para sensibilizarla sobre las condiciones en las que
se encuentran los nifios y conozcan los alcances y logros de sus hijos.

Lo més importante es que las herramientas y conocimientos que se transmiten a través
de este programa permitan que los pacientes se enfrenten a situaciones y retos de la vida
cotidiana, logren ser personas autosuficientes independientemente si tienen 0 no

discapacidad y del grado de severidad de la necesidad educativa especial que presenten.

3.5.2. Programa Sigamos Aprendiendo

Sigamos Aprendiendo en el Hospital “inicio operaciones en cinco hospitales del Distrito
Federal: El Instituto Nacional de Rehabilitacion, Hospital General de México, Hospital
Infantil de México Federico Gémez, Instituto Nacional de Pediatria y el Hospital General Dr.
Manuel Gea Gonzalez.” (Knaul, 2006, p. 216). Mismos que fueron seleccionados por la
poblacion que acude a estos hospitales en busca de atencion médica. En el caso del INR la
oferta del programa se extendié no solamente a nifios y nifias con problemas quiropracticos

en rehabilitacion sino también a jovenes y personas adultas.
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Objetivo del programa Sigamos Aprendiendo

Para el doctor (D1), el objetivo del programa Sigamos Aprendiendo en el Hospital es
disminuir el rezago educativo en etapa escolar sobre todo de los 10 a los 14 afios, en donde
se les brinda un apoyo educativo para que concluyan el nivel basico, no obstante, el programa
también esté dirigido a las personas de edad adulta, para la atencion de esta poblacion se
cuenta con el apoyo del INEA, quien avala y otorga los certificados de primaria y secundaria.
Este proceso se realiza a través de un docente quien es asignado para realizar visitas al
hospital y dar clases a los alumnos.

D3 agrega que, ademas de abatir el rezago escolar, se brinda un apoyo escolar a los
nifios y jovenes con o sin discapacidad que presentan alguna necesidad que muchas veces es
negado por las escuelas reculares o que ponen muchas trabas en la atencién de educativa

especial.

Organizacion del programa Sigamos

En cuanto a la organizacion de las modalidades de atencion educativa que se ofrece en el
INR se pueden distinguir tres tipos de servicios:

1. Laatencion educativa y apoyo escolar a nifias, nifios, jovenes y adultos en educacion

primaria y secundaria. La atencion educativa hacia la poblacion adulta la proporciona

INEA a través del Modelo Educativo para la Vida y el Trabajo (MEVyYT). La

continuidad académica se lleva a cabo en el aula hospitalaria que se localiza en al

area de Rehabilitacion Integral o Rehabilitacion laboral y Educativa.
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2. Atencion educativa que se brinda a los pacientes del hospital y familiares de los
mismos que estan en espera para entrar a sus citas. El personal a cargo son docentes
asignados por la SEP que trabajan bajo el programa de Pedagogia Hospitalaria.

3. Atencién educativa a nifias/os Unicamente en educacion basica de los pacientes
hospitalizados o bajo tratamiento médico ambulatorio. La atencion educativa se lleva
a los pacientes que no pueden desplazarse o que estan aislados. El personal a cargo
son docentes asignados por la SEP que trabajan bajo el programa de Pedagogia

Hospitalaria.

Aulas hospitalarias

Segun el programa Sigamos Aprendiendo a través de Secretaria de Salud (2016), existen tres

modalidades de aula hospitalaria:

e El aula hospitalaria: es el aula destinada a nifias, nifios, jévenes y adultos hospitalizados
que pueden desplazar a ellas y realizar actividades académicas y recreativas

e El aula ambulatoria o atencién en cama: la atencion educativa se lleva a las nifias,
nifios, jovenes y adultos que no pueden desplazarse o0 que estan aislados.

e El aula externa: espacio fisico en el que se brinda atencion educativa a los nifios y/o
pacientes del hospital y familiares de los mismos.

En el caso del INR las modalidades de aulas son las siguientes:

v El aula hospitalaria: se localiza en al area de Rehabilitacién Integral. Es un espacio
fisico en el que se brinda atencidn educativa a los nifios, nifias, jovenes y adultos. En

esta aula, los alumnos que estan inscritos al INEA trabajan por medio de asesorias para
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cubrir los temas y modulos del Modelo de Educacién para la Vida y el Trabajo
(MEVYT) para lograr la certificacion correspondiente.

v Aula ambulatoria o atencién en cama: la atencién educativa se lleva a las nifias, nifios y
jévenes que no pueden desplazarse o que estan aislados.

v El aula hospitalaria externa: espacio fisico donde se brindan actividades ludicas o

recreativas de interés a los pacientes que estan en espera para su consulta médica.

Caracteristicas del aula hospitalaria

Para D1 las caracteristicas que debe presentar el aula hospitalaria en su opinion son; la
iluminacion, ventilacion, una superficie adecuada, que tenga papeleria, una biblioteca basica
y lo més importante que el docente sea el facilitador, sea creativo y sobre todo tenga vocacion.
Por su parte la psicologa (D3) considera que las caracteristicas que debe cumplir una aula
hospitalaria son: tener un espacio acorde a las necesidades de los alumnos que asisten al aula,
ventilacion, y que haya mucho ruido.

Enel INR, el aula hospitalaria tiene excelente ventilacion e iluminacion, es un espacio
grande Yy confortable, cuenta con el siguiente mobiliario proporcionado por el programa
Sigamos Aprendiendo: mesas, sillas, libreros, escritorios, dos pizarrones, television,
reproductor de DVD, juegos de mesa, y computadoras. Los materiales didacticos con los que
se cuenta en el aula hospitalaria son: figuras para armar, abacos, rompecabezas, figuras

geomeétricas, juegos de mesa, abecedarios, ensamble de objetos y libros.
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Proceso de trabajo del INEA

Como ya se mencion6 anteriormente Sigamos incluye una programacion educativa impartida
por el INEA para la educacion de la comunidad hospitalaria que contempla una diversidad
de necesidades que involucra a adolescentes y adultos mayores que buscan cursar su
educacion bésica o que padecen de regazo educativo.

En el INR el proceso a seguir para estar inscrito al sistema del INEA es el siguiente;

1. Requisitos de inscripcion

Los alumnos interesados en inscribirse al INEA deben presentar los siguientes documentos:
acta de nacimiento, dos fotos a color o blanco y negro tamario infantil con la cara descubierta,
CURP vy la boleta del Gltimo nivel o grado académico que cursaron. Esta boleta puede ser
revalidada siempre y cuando los alumnos cubran sus moédulos y acrediten del examen

correspondiente.

2. Inscripcion

El propdsito de la inscripcidn es registrar a todo paciente, trabajador y familiar que solicite

la inscripcion en el nivel o grado académico que solicite en el sistema educativo del INEA.

El encargado de realizar este primer paso es la asesora o coordinadora comisionada por el

INEA.
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Cuadro 9. Procedimiento para inscripcion

3. Procedimiento para inscripcion

« Asesor: explica y orienta a la persona sobre el programa Sigamos en
el hospital y su vinculacion con el Instituto Nacional para la

Recibe al educando,  Educacion de los Adultos.
en el aula

« Asesor: entrega la domuentacion completa para la inscripcion.
« Para nivel primaria y secundaria: acta de nacimiento, certificado de
. primaria(para nivel secundaria) en original y copia, dos fotografias
Explicay entrega i H .
documentacion tamafio infantil blanco y negro

« Asesor: coteja la documentacion entregada y las firmas del

) . interesado en las solicitudes de inscripcion.
Revisa y le solicita

la documentacion

« Asesor: informa al estudiante sobre la fecha y hora del exdmen

diagnostico y los requsisitos para presentar el examen al educando.
Informa sobre los

examenes

« Asesor: conjunta toda la informacion

« Verificay lleva la documentacion a las oficinas de INEA para

Recaba toda la realizar el registro del interesado.
documentacion

« Asesor: verifica los datos, hace entrega de la credencial al alumno.

Entrega la « Entrega al educando el material y los libros otorgados de acuerdo al

credencial y grado académico que cursara y la tematica que elegio.
material que se
utilizara
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4. Asesorias

El apoyo académico tiene la finalidad de proporcionar asesorias al alumno para que logre
una mayor comprension de los contenidos.

Las principales funciones de la coordinada o asesora del INEA son:

e Propiciar un ambiente de confianza para que el estudiante progrese de manera
paulatina en el libro correspondiente.

e Proporcionar al educado la informacion necesaria del material y los accesorios del
modulo que cursara ademas de lograr que el educado comprenda los contenidos y lo
relacione con aspectos de su vida cotidiana para favorecer un aprendizaje
significativo. La meta es que el estudiante obtenga una calificacion aprobatoria en el

examen del modulo proporcionado.

Recursos didéacticos
Los alumnos reciben libros que estan estructurados por mdédulos, mismos que se van
trabajando en el trascurso del ciclo escolar. Los médulos son seriados, es decir tiene una
secuencia; si el alumno no cubre el primer médulo no podra continuar con el segundo y asi
sucesivamente. Es importante destacar que los alumnos eligen los libros con los que desean
trabajar, para la eleccion de los mismos se les proporciona a los alumnos un listado de todos
los libros disponibles para que elijan uno, posteriormente la maestra extrae el codigo
correspondiente del libro, cuando asiste a las oficinas, ella da los codigos de los libros

elegidos y le facilitan los libros para llevarlos a los alumnos.
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Cuadro 10. Procedimiento para asesorias

Procedimiento para las asesorias

coordinacién
de asesorias

asistencia

recibe al
educando en
el aula

explicay
orienta al
educando

revisa el
avance

firma el libro

registro de
asistencia

revisay
coteja el libro

solicita fecha
de examen

educando: establece en coordinacion con el asesor el horario de acesoria
valorando las necesidades

educando-asesor: se presenta al horario convenido

asesor: explica al alumno los objetivos de cada unidad y hace
recomendaciones sobre los contenidos del méodulo.

asesor: revisan conjuntamente los avances, explicay orienta las dudas
especificas del material al educando.

asesor: revisa el avance y evalUa el aprendizaje de los contenidos que
domina el alumno.

asesor: firma en la hoja de avances del modulo correspondiente cada
unidad concluida

asesor: registra la asistencia del alumno, la fecha y hora se asesoria.

asesor y educando: al término del mddulo, revisan y cotejan que el libro
contenga las firmas completas del avance por unidad.

educando: solicita fecha para presentacion de examen.
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En cuento a la planeacion, la maestra comisionada por el INEA (M2) afirma que no
realiza ninguna planeacién previa de programas educativos, ni sesiones en el aula para la

organizacion de su trabajo docente, inicamente sigue los modulos de los libros.

5. Evaluacién

Los alumnos inscritos al INEA son evaluados, esta consiste en realizar un examen sobre el
modulo que vieron durante las clases para ello se le entregan guias de examen para
prepararse. El dia del examen llega un aplicador que es enviado por INEA, quien se encarga
del proceso.

Lo que se evalua es el contenido y las secciones de los libros. Al final del libro hay
una hoja con reactivos donde se comprueba si los alumnos entendieron o aprendieron los
temas del mismo. Los alumnos no podran elegir otro mddulo hasta no haber pasado el
examen correspondiente.

Es importante mencionar que los alumnos obtendran su certificado siempre y cuando
hayan cubierto todos los modulos correspondientes a su nivel y grado educativo. El tiempo
en realizar la evaluacion depende del tiempo que se tarden los alumnos en terminar los libros.

Cada ocho dias INEA le proporciona a la maestra los materiales necesarios para
trabajar con los alumnos. Ademas le brindan una bitdcora donde se lleva un registro de los
alumnos que van a presentar examen.

Cabe senialar que los alumnos seran aceptados siempre que se compruebe lo siguiente;
su rechazado de varias instituciones educativas por motivos personales, el alumno tenga la
edad correspondiente a su nivel y grado académico, los alumnos deben de especificar el

ultimo nivel o grado académico que cursaron, si estan dados de alta en otra escuela o instituto
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educativo, si tienen un certificado y el promedio que obtuvieron en el ciclo escolar antes de
entrar al programa Sigamos Aprendiendo sea aprobatorio, en caso que se compruebe que la
informacion es invalida o errénea se dara de baja inmediatamente recibiendo una sancion, el

INEA no podré proporcionarle el apoyo correspondiente.

3.5.3. Docente hospitalario

Hernandez (2000, p 46) asegura que la labor del docente en este contexto hospitalario esta

encaminada a:

e Normalizar la vida del nifio y mantener en la medida de lo posible una relacion

estrecha con el centro o escuela de origen

o Paliar los efectos del proceso hospitalario mediante actividades escolares

e Posibilitar procesos de socializacién del enfermo en el contexto hospitalario
Valdés (1993) citado por Fernandez (2000), sefialan que el rol del maestro debe de estar
dirigido a:

e Ofrecer al nifio estimulacion y lazos con la vida normal

e Ayudar al nifio a reducir el estrés hospitalario

e Explicar al nifio eventos que vayan a ocurrir en el hospital

e Ayudar al nifio a mantener su proceso académico
Del mismo modo, Haller, Talbert y Dombro (1978) citado por Fernandez (2000), afirman
que el docente hospitalario debe cumplir con los siguientes requisitos.

— Capacidad para manejar los niveles educativos, edades, personalidad de todos los

nifios que requieran atencion educativa.
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— Amplia experiencia en aulas, campamentos o lugares de recreo.

— Percepcion y sensibilidad para comprender las necesidades educativas y emocionales
del nifio.

— Voluntad de trabajar en situaciones irregulares.

— Tolerancia antes las interrupciones en la rutina escolar y extremos en el
comportamiento que con frecuencia se producen.

— Capacidad para enfrentarse a la enfermedad y a la muerte (p. 147).

En este sentido (M2) sostiene que el docente hospitalario debe de tener, en primer lugar, el
conocimiento total de la curricula de los distintos niveles educativos, ya que la poblacion
que se atiende es diversa al situarse en contexto hospitalario donde la poblacién no es
definida. La docente argumenta que si no se tiene el conocimiento de estas tres curriculas o
por lo menos de la curricula de nivel basica, no se observara la diferenciacion de una
educacién primaria y secundaria, en segundo lugar poseer un perfil especifico, mucho mas
amplio en comparacion con el perfil del docente de educacion regular, por Gltimo tener la
responsabilidad e iniciativa de mantenerse en constante capacitacion y actualizacién de su
deber y ser autodidacta.

Las acciones que sugiere para responder a las necesidades de los profesionales que
esperan dedicarse a la docencia en el contexto hospitalario son; durante su formacién
académica y profesionales adquirir los conocimientos, valores y habilidades necesarias para
atender no solo las necesidades de los pacientes hospitalizados sino también tener las
habilidades para tratar temas personales y emocionales de los padres e integrantes de la

familia. Los profesionales que se postulen como docente hospitalario deben de mantenerse
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en constante formacion y actualizacién, deben poseer la habilidad de trabajar en equipo con
otros profesionales, y tener flexibilidad de recibir orientacion sobre el manejo del paciente o
como procesar la informacion del mismo.

En la misma linea, la licenciada en psicologia (D3), sostiene que es importante que
los docentes cuenten con un perfil especifico, ademas de tener el interés por trabajar con los
pacientes en esta situacion, vocacion por la ensefianza y conocimientos sobre psicologia y
terapia de lenguaje. Para que los docentes adquieran los conocimientos y habilidades
necesarias en la atencion educativa a esta poblacion propone que durante su preparacion y
formacion académica reciban las herramientas necesarias y capacitacion en la atencion
educativa a alumnos en condiciones de enfermedad y hospitalizacion.

En efecto, los docentes que brindan una atencion educativa a esta poblacion deben de
poseer un perfil especifico, tener la capacidad y habilidad de identificar problematicas
educativas en este contexto para proponer alternativas o acciones en la solucién de los
mismos, mas aun se requiere de la sistematizacion y claridad de los objetivos a los que se
pretenden llegar con alumnos hospitalizado, tomando en cuenta las condiciones fisicas,
emocionales, médicas y sociales en las que se encuentran. Esto no solo evitara el rezago
escolar que se pueda generar en un alumno durante su hospitalizacion, sino también generar
un mayor impacto en el apoyo familiar e involucracion de la misma en el proceso de atencién

educativa.
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3.5.4. Retos de los programas de atencién educativa en el INR

El Dr. (D1) considera que uno de los principales problemas que enfrentan los colaboradores
que participan en el programa Sigamos es la difusién o promocién del mismo dentro del
hospital, ya que la persona que es asignada por el INEA para esta tarea solo apoya con el
plan docente y las gestiones administrativas.

Por su parte, la maestra del aula hospitalaria del INR (M1), asegura que los
colaboradores del programa Sigamos Aprendiendo no tienen conocimiento absoluto de la
curricula que se manejan en las escuelas para poder brindar el apoyo a los pacientes.

En cambio, la maestra del INEA (M2) alega que los colaboradores que participan en
este programa no tienen las capacidades, habilidades, y actitudes necesarias para atender las
necesidades educativas especiales de estos alumnos por ello considera que los colaboradores
deben de estar preparados y capacitados para brindarles la atencién que requieren. Asi
mismo, la psicéloga (D3) afirma que los colaboradores del programa deben de tener
tolerancia y paciencia para atender a los pacientes, lo mas importante vocacion.

Con respecto al programa Integracién Educativa la licenciada en educacién especial
(D2) sostiene, que el reto al que se enfrentan los profesionales al brindar atencion educativa
en este programa son; el establecimiento de tiempos, la comunicacion que permita tener un
control de las acciones que cada profesional esta realizando con el paciente y las acciones
que les corresponde a cada uno, situaciones que también afectan en su practica laboral.

Ante los retos que los colaboradores se enfrentan en la atencion educativa de los
nifios, nifias, jovenes y adultos a través de los programas anteriormente mencionados

plantean rutas de mejoras para los mismos.
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El doctor (D1), sugiere que la difusion del programa Sigamos, se dé a través de
informacion verbal, folletos y tripticos para que las personas conozcan de sus beneficios. Por
su parte los profesionales hagan su trabajo con responsabilidad y compromiso para mejorar
el sistema de difusion.

Por su parte, la psicologa (D3) propone que se involucren méas docentes en esta
atencion educativa que se ofrece a los alumnos en situacion de hospitalizacion, docentes que
tengan vocacion y valoren la situacion y contexto en el que se encuentran los alumnos.
Agrega que el programa necesita méas difusion para que mas gente conozca el objetivo y los
beneficios de este programa dado que no se cuenta con recursos humanos y financieros
necesarios lo que limita realizar este trabajo

De igual manera, la maestra del aula hospitalaria (M1) sugiere, que se deben de contar
con mas docentes para atender a la poblacion que llega, ya que se deberia de tener un nimero
de docentes en proporcion a la poblacion con la que se cuenta ademas de tomar en cuenta el
tiempo de atencion. Hace referencia a la docente que se encuentra en el &rea de
hospitalizacién al ser una sola docente a cargo de un gran nimero de pacientes, cuestionando
que el tiempo y la atencion que les dedica a los alumnos se ve limitado. De ahi que se
considere el nimero del personal docente y el tiempo de atencién que se ofrece a las

pacientes.
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3.6. Participacion de la familia: un pilar importante en la intervencion educativa

La respuesta a muchas de las necesidades educativas especiales de los alumnos con o sin
discapacidad supone un esfuerzo, asi como trabajo coordinado entre la escuela y la familia.
No obstante, no siempre es facil llevar a la préctica, ya que en muchas ocasiones las
relaciones entre la familia y personal docente o administrativo no son las adecuadas. Con
frecuencia las escuelas se quejan de que las familias reclaman en exceso la educacién de sus
hijos en el medio escolar, en cambio los padres de familia sienten que la escuela les impone
lo que tienen que hacer con el cuidado y educacién de sus hijos, sin escuchar sus puntos de
vista, sin contar con sus posibilidades y sus necesidades como familia. Eso supone que las
perspectivas, expectativas e intereses sean diferentes entre ellos.

En relacién a la participacion de la familia en el proceso de intervencion educativa
que se ofrece en el INR, los profesionales involucrados en la misma observan lo siguiente:
La psicdloga (D3), expresa que la participacion de la familia depende de las posibilidades
que tiene cada una. Hay alumnos que asisten solos a las clases pero que sus padres han estado
al pendiente de su proceso.

La docente a cargo del aula hospitalaria (D1), sostiene que la mayoria de las veces se
ve el apoyo de la familia, en algunas ocasiones no, ya que depende de la problematica que
tenga el paciente. En el aula educativa ha observado que la mayoria de los alumnos asisten
por su propia cuenta, porque se sienten muy a gusto y sienten que aprenden, aunque la familia
no observe los avances que estes teniendo o se preocupen por estar al pendiente de los
progresos de los alumnos. Sin embargo, cuando los alumnos son menores de edad los padres
de familia si participan y estan al pendiente. Es importante tener comunicacion con la familia

y apoyarla cuando se requiera.
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La licenciada de educacién especial (D2), por su parte, considera que una parte
fundamental en el logro de los objetivos establecidos con los pacientes es la participacion y
apoyo de la familia. En la medida en la que los padres verdaderamente se involucren en el
desarrollo de sus hijos los resultados serdn mejores. Afirma que uno de los principales
problemas, es que los padres de familia no conocen realmente cuéles son las limitantes que
pueden presentar su hijo, su estilo y ritmo de aprendizaje, por lo que aconseja que se debe
sensibilizar més a los padres, para que estén mas informados de cudl es el diagndstico de su
hijo y las manifestaciones de su contexto. Algunas veces son los mismos padres quienes
Ilegan a frustrar a los nifios y jévenes por las altas exigencias y expectativas que tienen sobre
ellos. Con la sensibilizacion de los padres se pueden lograr mejoras dentro de los programas.

De igual modo la docente del INEA (M2), alega que es importante hablar con los
padres de familia para que se involucren en el proceso de ensefianza-aprendizaje y sean
conscientes que los nifios necesitan de su apoyo para poder seguir adelante.

Por lo expuesto anterior, parece evidente que la intervencién va mas alla de una
atencion educativa, sino que también es importante involucrar a la familia para que se facilite
el mutuo apoyo, como la responsabilidad compartida, en la mejora de la calidad y estabilidad
de vida de los nifios, nifias y jévenes hospitalizados,

Tal como se ha visto en el capitulo anterior, algunas de las funciones de la escuela en
el hospital, es preparar al nifio enfermo para las situaciones conflictivas que va a vivir durante
su estancia en el hospital, temporal o permantes, asi como buscar desarrollar sus
potencialidades afecticas, académicas y sociales para afrontar mejor la situacion de riesgo de
enfermedad ademas ofrecer herramientas que faciliten su adaptacion al medio hospitalario,
buscando mejorar sus expectativas para su recuperacion. Corresponde también a “los

profesionales (médicos, enfermeras, psicologos, pedagogos, docentes, etc.,) asuman la tarea
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del apoyo directo y orientacion a los padres, lo que redundara directamente en la recuperacién
de sus hijo. Se debe de reconocer la importancia de la actitud de los familiares para llevar
animo al nifio y ganas de curarse, ya que una actitud realista y positiva mejorara su
recuperacion mientras que el estrés perjudicara la evolucion de su hijo”. (Grau, 2001, p. 42)

En cuanto a la participacion de la familia en la colaboracion con la escuela debe de
existir una verdadera colaboracion en plano de igualdad y respeto mutuo que supone en
cierto nivel la confianza entre los padres de familia y los profesionales.

En este sentido Paniagua (2001), sefiala distintos grados y formas de colaboracién en
las que se puede implicar la familia en las tareas educativas en el aula.

Intercambio de informacidén

Cuestionarios a madres y padres.

— Informacion cotidiana a la entrada y salida.

— Intercambio de informacion escrita frecuente (notas, diarios, paneles, circulares).
— Entrevistas de seguimiento.

— Informacién de evaluacién.

Reuniones de padres.
Actividades en el hogar
— Pautas de control de conducta.
— Sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion.
— Pautas posturales y ejercicios fisicos.
— Habitos de autonomia personal.
— Actividades complementarias a la escuela.

— Tareas complementarias en el hogar (juegos, lecturas, ordenador).
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— Desarrollo de tareas escolares en casa.

Participacion en actividades de centro

Aportacion de recursos materiales para el aula y las actividades.

— Implicacién esporadica dentro del centro o del aula (presencia en el periodo de
adaptacion, en fiestas y salidas.

— Implicacion periodica en actividades con nifios dentro del centro o del aula

(colaboracion en momentos determinados de la jornada, desarrollo conjunto de

talleres, actividades recreativas, apoyo en el aula).

— Participacion en érganos de gobierno; funciones de representacion (p. 55).

De acuerdo con Paniagua (2001), para poder establecer una autentica colaboracion hay que
reconocer que existe una enorme diversidad de familias de nifios con discapacidad y no
cometer el error de imponer un Unico modelo de relacion entre los padres de familia-
profesores por lo cual la escuela debe estar consciente de la situacion personal de cada familia
e impedir que la escuela se convierta en una fuente més de estrés, en vez de una ayuda.
Finalmente, son los padres de familia quienes constituyen un pilar importante en la
estabilidad de sus hijos dentro del hospital y en la escuela. La familia necesita tener un
conocimiento preciso del estado y condiciones de sus hijos, ademas de ser orientados por los
profesionales para asumir su responsabilidad en la educacion y tratamiento del mismo. En
este sentido Grau (2001), afirma que los educadores deben de tener en cuenta las dificultades
culturales de las familias y, al mismo tiempo, hacer todo lo posible para que los padres den
una respuesta satisfactoria a sus hijos, asi mismo los padres a lo largo del tratamiento y fuera

del mismo; es importante para enfrentar este proceso marcarse metas prudentes y alcanzables

154



y adaptar sus expectativas al estado de salud de su hijo. No solo en este aspecto, si no en
todos los ambitos de la vida del ser humano, los padres de familia, desde una mirada
pedagogica deberan planear y establecer metas realistas del tipo de educacidn que quieren
para sus hijos, construir valores que les permita construir un futuro. Sin embargo, muchas
veces es la propia familia y padres quienes limitan las capacidades y habilidades de los nifios
tengan o no, una discapacidad, por construcciones sociales que tienen hacia sus hijos, sin

considerar las esperanzas y aspiraciones que establezcan los infantes.

3.7. Trabajo multidisciplinario

A la llegada de un nuevo paciente al hospital, las reuniones de grupos multidisciplinarios que
estan conformados por personal de salud que participan directa o indirectamente en el
proceso de atencion; se hace presente la circulacion de informacion, que es esencial para
tener un control de las acciones que se practican en torno al paciente. “Las reuniones de
intercambios multidisciplinarios y las transmisiones entre los equipos son momentos
importantes de la vida hospitalaria, tienen por objetivo circular la informacion recibida por
cada persona en el seno del equipo. Se trata de una relacion dinamica para la buena marcha
del cuidado comun en torno al paciente” (Lieutenant, 2009, p. 37).

Un equipo multidisciplinario es un grupo formado por diferentes profesionales que
trabajan en un area o problema en comdn de forma independiente, en este contexto
hospitalario, el grupo de profesionales que laboran en el &rea de Rehabilitacion Integral del
INR esta conformado por medicos, enfermeras, psicélogas, entre otros, quienes trabajan por
separado e interactian entre ellos de manera informal para brindar atencion médica y

educativa a los pacientes.
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Al respecto la Lic. en educaciéon especial (D2), asegura, que de acuerdo a los manuales
de procedimiento de los programas de atencion educativa, se mantiene una comunicacion e
intercambio de informacidn entre los diferentes profesionales que participan en la atencion
clinica y educativa de los pacientes sin embargo, no se puede lograr de manera objetiva, ya
que algunas veces por cargo de trabajo y falta de tiempo, tanto el resto de los profesionales
como el propio, no se logra tener esta comunicacion. Esto representa uno de los principales
retos a los que se enfrentan los profesionales al brindar una atencidon en el &rea de integracion
educativa es; el establecimiento de tiempos y la comunicacion que permita tener un control
de las acciones que cada profesional esta realizando con el paciente y las acciones que les
corresponde a cada uno.

En esta experiencia de trabajo multidisciplinario, la maestra (M1), ha tenido que
trabajar con otros profesionales cuando piden su colaboracion para el analisis de los
resultados que se estan obteniendo con un determinado paciente. Ella realiza reportes cuando
le solicitan que registre el trabajo que esta llevando a cabo con el alumno.

Por su parte, la maestra comisionada por el INEA (M2), afirma que en su practica
docente no trabaja con otros profesionales que no sean sus supervisores del INEA. Para la
docente el Gnico apoyo que cuenta dentro de aula hospitalaria del INR son: la psic6loga a
cargo y una terapeuta.

Si bien la formacién de equipos multidisciplinarios es beneficioso para la solucién de
un problema o area en comun donde diversos profesionales aporta cada uno sus
conocimientos tedrico-practicos especificos de su profesion, el trabajo de equipo
interdisciplinario, se lograran obtener distintas miradas y distintos niveles de anélisis que se

orienten a una aproximacion teorico-préactica en los problemas de salud-enfermedad.
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Se entiende por equipo interdisciplinario aquel que esta constituido por diferentes
profesionales que trabajan en un area comdn de forma interdependiente e interactdan entre
ellos de manera formal e informal. Pueden valorar al paciente por separado pero intercambian
la informacion de una forma sistemética, comparten una metodologia de trabajo y trabajan
juntos para conseguir los mismos objetivos, colaborando entre ellos en la planificacién y
puesta en marcha de un plan de tratamiento (Valladares, 2014).

En este sentido, la Lic. en educacion especial (D2), asevera que es vital que los
docentes tengan claro que la atencion educativa que se ofrece en este contexto debe ser un
trabajo interdisciplinario coordinado entre el personal medico de salud y el coordinador del
programa, ya que es indispensable conocer el diagnostico médico y los efectos secundarios
que puedan presentarse a causa de su enfermedad o condicion fisica y de salud. Asegura que
es necesario sensibilizar al personal para compartir la responsabilidad y la importancia del
trabajo en equipo en la atencion integral del paciente.

El trabajo en equipo segin Allegro y otros (2007), “implica un analisis de la
territorialidad de la propia préactica, sobre ese lugar que otorga el saber, recordar que los
limites entre las disciplinas no estas prefijos, por lo cual se debe de tener actitud y mirada
descentradas, reconociendo que la verdad de los conocimientos es parcial y provisoria.
Instrumentar la cooperacion entre los profesionales con la finalidad de lograr una mirada
amplia para emprender estrategias Optimas en la solucion de problematicas con los paciente”
(p. 3). En efecto, un trabajo interdisciplinario no solo consiste en un encuentro de diferentes
campos del saber si no de una interaccion y reciprocidad entre el conocer de los distintos
profesionales participes.

Al respecto (D2), hace hincapié en que un profesional no esta obligado a saberlo

completamente todo y tampoco puede resolver situaciones que no le competen, son temas
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que deben resolver los respectivos profesionales, sin embargo si se debe buscar informacion
y redes de apoyo con el resto del personal en el &mbito laboral a fines al tema, problemética
0 situacion de la que no se tiene el conocimiento completamente, es vital tener una
comunicacion mas abierta y flexible que permita un dptimo diagnostico e intervencion con
los pacientes.

En esta atencién educativa dentro de un hospital “se exige una colaboracion
interdisciplinar entre médicos y enfermeras, psicologos, asistentes sociales, animadores
socioculturales y demas profesionales en contacto con el nifio enfermo y hospitalizado, sin
olvidar la labor del voluntariado. Otro de los grandes retos de la accién educativa,
actualmente, radica en atender y ampliar el campo de accién a nifios y jovenes a otras areas
o disciplinas. (Lizasoain, 1996 p. 19).

Por las consideraciones anteriores, podriamos objetar que para lograr un trabajo
interdisciplinario el intercambio de conocimiento entre los profesionales debe de ocurrir
durante la construccion unida del mismo a partir de la formulacion precisa y concreta del
problema o situacion que se tenga en comun, para lograrlo es necesario que los profesionales
no trabajen por separado sino formando un red para obtener un saber compartido, sin
embargo podemos observar que esta integracion interdisciplinaria no estd exenta de
dificultades, por mencionar algunas de ellas; cada disciplina tiene sus propios modelos de
abordar una problematica, por ende cada profesional tiene su propio método para
solucionarlo, cada profesional cree que el abordaje de su propia disciplina es el que explica
el problema, la falta de disponibilidad para el trabajo en equipo, el poco interés hacia las
diversas opiniones y la dificultad de integrarlas, el predominio de ciertas disciplinas sobre

otras, e incluso la desvalorizacion y rivalidad que entre ellos surge.
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De todo esto se desprende que, en la atencidn integral del paciente, en ella incluida la
atencion educativa que se brinda dentro del hospital, se requiere la colaboracion de equipos
multidisciplinarios en los que las problematicas en torno al paciente sean abordadas desde
una vision amplia y humanista independientemente a la disciplina a la que permanezcan.

Al mismo tiempo se determine una labor compartida entre padres de familia, personal
médico, directivos y docentes para satisfacer las necesidades sanitarias, emocionales y
educativas que se atiendan tanto en el hospital, en el hogar, como en el centro docente; con
el fin de lograr una plena adaptacion del nifio y de la familia, a las exigencias de la
enfermedad o discapacidad, que permita un desarrollo social, académico, emocional y de
integracion en la escuela de procedencia. Todas estas medidas se trasladen al atencion del
paciente, al cual debemos de aprender a estudiar como un todo y no como segmentos, un ser

vivo y social que demanda la atencion de diversas disciplinadas.
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4. EXPERIENCIAS DE DIRECTIVO, DOCENTES Y ALUMNOS EN LA

ATENCION EDUCATIVA EN EL INR

4.1. Comunidad de préctica del INR

Todos los seres humanos pertenecemos a comunidades de préctica, en casa, en el trabajo, en
la escuela, pertenecemos a comunidades de practica en cualquier momento en el transcurso
de nuestra vida. Por ejemplo; en una institucion o empresa los trabajadores organizan su vida
con compaferos de trabajo para llevar a cabo sus respectivas tareas o actividades,
independiente de la descripcion de su trabajo crean una préctica para hacer lo que la empresa
u organizacion demande, en la préctica diaria trabajan con grupos de personas o comunidades
para lograr un objetivo.

Si bien el concepto de comunidad de préctica es nuevo tiene un significado e historia,
este concepto fue creado por Etienne (Wenger en Garcia 2010), para referirse a grupos
sociales que comparten aprendizajes y experiencias entre si para desarrollar un conocimiento
especializado. Para Wenger este grupo de personas comparten un mismo interés sobre un
tema, situacion o problematica, profundizan sus conocimientos y experiencias a través de
una interaccién continua que fortalece sus relaciones.

En el area de Rehabilitacion laboral y educativa del INR la comunidad de practica se
conforma por un equipo profesional que colabora en los programas de atencion educativa de
los nifios, nifias, jovenes y adultos en situacion de enfermedad u hospitalizacion, el grupo se

integra por los siguientes profesionales:
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1)

2)

3)

Doctor Jorge Hernandez Wence (D1), jefe del area de division de Rehabilitacion
Integral, especialista en medicina fisica y rehabilitacion desde hace varios afios, ha
trabajado en instituciones como ISSTE, Hospital 20 de Noviembre, Instituto Mexicano
del Seguro Social, Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia y el
Instituto Nacional de Rehabilitacion en el que ha trabajado desde hace quince afios.

Licenciada en Educacion Especial (D2) egresada de la Universidad de Escuela Normal
de Especializacion. Como estudiante ha adquirido experiencias dentro una guarderia del
IMSS en el area de nifios de educacion especial, también conocida como area 2; en la
que estaban nifios con discapacidad. Ademas estuvo durante un corto tiempo en la
Asociacion Pro Personas Con Pardlisis Cerebral APAC, una fundacion de asistencia
privada creada por padres de familia, que ofrece atencion educativa de capacitacion y
terapéutico a personas con discapacidad, principalmente a nifios con secuelas de
parélisis cerebral. Después ingresa a la Secretaria de Educacion Publica dentro de
educacidn especial y en las Unidades de Apoyo a la Educacién Regular en el que laboré
durante tres afios dentro de una escuela regular como maestra de apoyo. Posteriormente
ingresa al INR en el area de Rehabilitacion Integral siendo participe del programa de
Integracion Educativa. En este Instituto ha trabajado durante 9 afios en el area de
Rehabilitacion integral. Su funcidn dentro de esta area es ser terapeuta de aprendizaje,
brindar apoyo pedagogico y terapia de aprendizaje a los pacientes que son enviados por
las distintas areas o especialidades del hospital, especialmente del area de pediatria.

Psicologa (D3), quien labora dentro del programa Sigamos Aprendiendo donde lleva
trabajando 11 afios. Su funcion en el aula de ensefianza es brindar atencion y apoyo

escolar a las personas con o sin discapacidad que asisten al programa.

161



4) En el equipo de trabajo también colaboran dos docentes: (M1) docente de apoyo en el
aula hospitalaria del programa Sigamos, terapista en comunicacion humana, su perfil es
a nivel clinico y pedagdgico, tiene experiencia en educacion especial y docencia. Su
funcion en el area de Rehabilitacion Integral atender a los pacientes en rehabilitacion
de lenguaje y audicion, ademas de dar apoyo pedagdgico y asesorias a los alumnos que
estan inscritos al programa Sigamos e NEA.

5) Por ultimo, una docente asignada por el INEA (M2) quien imparte asesorias a los
alumnos inscritos al mismo programa. Ella estd cursando el quinto semestre en el
CETYS y realiza sus practicas en el INR en el que labora desde hace tres meses. Su
funcion es ayudar a los jovenes a que concluyan su nivel escolar. No tiene experiencia
de docente.

Desde el enfoque de Wenger (en Garcia 2010), la organizacién de una comunidad de practica
no es una pirdmide que se estructure por relaciones de autoridad o de obediencia. Para este
autor los motores de la accion de las personas que conforman la comunidad de préctica no
radican en la obediencia, sino en el significado, es decir, el sentido que los individuos le dan
a lo que hacen, una manera de hablar, vivir y experimentar la vida y el mundo como algo
significativo.

Para el personal a cargo de la atencion educativa que se brinda en el INR ha
representado una nueva experiencia laboral significativa que les ha permitido a los actores
implicados complementar sus experiencias pasadas a esta nueva practica educativa ademas
de ser significativo para ellos.

Para el doctor (D1) ha sido muy honroso ser el lider y director del programa de
Rehabilitacion Integral que tiene como objetivo la integracion de las personas con

discapacidad en el &mbito educativo y laboral.
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La licenciada en educacién especial (D2) expresa, que su experiencia en el INR ha
representado muchos retos y aprendizajes, ya que todos los pacientes son distintos, cada uno
posee un diagnoéstico diferente, una historia de vida, en cada uno se tiene que llevar un
abordaje de manera distinta y desde luego, se va aprendiendo con forme a la marcha. Lo mas
importante se requiere de la investigacion, asesorias y busqueda de distintas formas que le
permitan intervenir con el paciente de manera favorable, determinando metas y objetivos
muy claros para lograrlos.

Por su parte la docente del INEA (M2), asegura que le resulta interesante el trabajo
que realiza con los alumnos y la experiencia de convivir con ellos ha sido agradable, ademas
de que el aprendizaje ha sido reciproco; ella ensefia a los alumnos y en el proceso, también
aprende de ellos sin embargo, cree que no es una profesién en la cual quiera dedicarse o
trabajar mas adelante en su vida.

En definitiva, el personal directivo y docente expresa que su trabajo y participacion
dentro de los programas de atencion educativa en el INR, es esencial y complementario en la
atencion educativa que se brinda a los nifios, nifias y jovenes en situacion de enfermedad.
Esta atencidn no solo ha respondido a las necesidades educativas especiales, sino también,
ha abatido el rezago educativo de esta poblacion.

El personal a cargo estd consciente de que su labor trasciende cuando observan los
logros que tienen los pacientes. Aseguran que esta atencion educativa representa muchos
retos que vencer y aprendizajes que lograr, ya que como lo afirma la licenciada en educacion
especial, cada paciente es totalmente diferente; cada uno posee un diagndstico distinto y por
ende se tiene que llevar un abordaje de manera diferenciada, desde luego se requiere de la
investigacion, asesorias y la busqueda de las formas mas idoneas que le permitan al directivo

y docente intervenir con el paciente de manera favorable, determinando metas y objetivos
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claros. No obstante, ha representado una experiencia significativa en el aspecto personal y

laboral.

4.2. Posibles retos en la préctica laboral

A pesar de que el personal directivo y docente se identifica como un figura vital en el proceso
de atencion a los pacientes del medio hospitalario, es decir, representan una guia que impulsa
las capacidades de los pacientes para enfrentar las dificultades emocionales que viven en el
medio en el que se encuentran, también se enfrentan a limitantes en su préctica laboral, esto
es circunstancias o condiciones que dificultan el desarrollo de su trabajo. Desde la
perspectiva de los actores implicados en la atencién educativa que se brinda en el INR se
enfrentan a las siguientes limitantes:

El director del &rea de Rehabilitacion Integral (D1) afirma, que aunque se carece de
algunos recursos econémicos, humanos se han tomado medidas para aprovechan al maximo
los recursos con los que se dispone para restar importancia a los recursos que se requieren
para el cumplimiento de metas y programas.

Por su parte, la licenciada en educacion especial (D2), explica que para enfrentar las
posibles dificultades en su contexto laboral ha recurrido a la capacitacion profesional a través
de cursos y diplomados, que proporcionan nuevas herramientas de intervencién con los
pacientes. Por otra parte asegura que los programas estan establecidos institucionalmente,
pero, no obstante, le gustaria contar con mejores recursos didacticos y mas espacios fisicos
para poder brindar un servicio mas éptimo y eficientizar esta atencion que se les brinda a los

pacientes.
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4.3. Préactica docente

Se entiende por practica docente a “la praxis social objetiva e intencional en la que interviene
los significados, las percepciones y las acciones de los agentes implicados en el proceso
(maestros, alumnos, autoridades educativas y padres de familia), asi como los aspectos
politico, institucional, administrativo y normativo que, segun el proyecto educativo de cada
pais, delimita la funcion del maestro” (Fierro, 2008, p. 21). Esto es que en la practica docente
implica no solo la relacion entre el docente con sus alumnos sino en todos los sujetos que
intervienen e interactdan en el proceso educativo.

Al respecto, Fierro, Bertha y Lesvia (2008, p. 23), plantean que el trabajo de los
docentes esta formado por relaciones entre sus alumnos, otros maestros, padres de familia,
autoridades, comunidad, con el conocimiento con la institucion, con todos los aspectos de la
vida humana que van conformando la marcha de la sociedad y con un conjunto de valores
personales e institucionales.

De esta forma, el docente como trabajador y agente social, se desprende el hecho de
que su practica docente estd expuesta a distintos tipos de contradicciones, por ejemplo: las
contradicciones propias del sistema educativo en términos de la oferta curricular, las
organizaciones laborales, administrativa y material. Como agente socio-educativo, al
desarrollar su labor cara a cara con los alumnos, el docente esta expuesto cotidianamente a
las condiciones de vida, caracteristicas culturales, problemas econémicos, familiares y
sociales de los sujetos con quien labora, incluyendo las caracteristicas propias de los alumnos.

En este sentido, la practica docente desarrollada en el aula hospitalaria del area de
Rehabilitacion Integral del INR, esta expuesta a diferentes contradicciones, la maestra del

INEA (M2), asegura que a pesar de haber recibido una capacitacion de dos semanas para
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cubrir las funciones dentro del programa Sigamos Aprendiendo que le fueron asignadas por
parte del INEA, en su préctica docente se le dificulta la atencion que debe de brindarle a
algunos alumnos, al desconocer las caracteristicas de determinadas discapacidades y la
deteccion de necesidades educativas especiales. Situacion que la ha llevado a buscar
alternativas para atender las necesidades educativas especiales de estos alumnos, por
ejemplo; utiliza el lenguaje de sefias para explicarles a los alumnos que tienen discapacidad
auditiva y ellos aprendan. La maestra agrega que en su practica docente no lleva a la préctica
ninguna planeacion.

Para la psicéloga (D3), una de las dificultades a las que se enfrenta en su practica
laboral y docente es la condicion en la que se encuentran los alumnos, su nivel académico o
las posibles dificultades (fisicas, cognitivas) a causa de una discapacidad.

En cambio, la maestra de apoyo en el aula hospitalaria del INR (M1) afirma, que no
se ha enfrentado a limitaciones dentro su practica docente. No obstante, comenta que ha
trabajado para comprender el ritmo de aprendizaje de los alumnos, ya que asegura que no se
puede pedir un avance rapido haciendo comparacion con un nifio regular, considerando que
cada nifio es diferente y posee caracteristicas diferentes. Observa, ademas, que se han logrado
grandes avances a nivel personal, social y educativo en los alumnos. También asegura que
contar con conocimientos en pedagogia y rehabilitacion, le permitié conjuntar estas
disciplinas, para resolver situaciones mas complejas y enfrentar retos en su &mbito docente
y laboral. Su formacion y perfil le han permitido proporcionar apoyo y orientacion a docentes

que laboran en el area de atencion educativa que tiene dificultades en su préactica profesional.
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4.4. Experiencias de alumnos inscritos al programa Sigamos

Conocer las experiencias de los alumnos que reciben atencion educativa a traves de los
programas implementados en el &rea de rehabilitacion Integral, es importante para
comprender y responder sus necesidades. Echeita (2007), afirma que la participacion de los
alumnos en el centro, en el aula y en el curriculum escolar no consiste solo en que los
docentes y demés profesionales implicados en la atencién educativa valoren a cada alumno
y reconozcan sus derechos, sino también, en brindar a los alumnos los conocimientos y
herramientas necearias para afianzar si autodeterminacion.

Las experiencias de los alumnos que asisten al aula hospitalaria son las siguientes:

(E1) tiene 15 afios de edad, es una estudiante que recibe apoyo escolar en el aula hospitalaria
por parte del programa Sigamos, expresa que se siente muy complacida con sus compafieros,
maestros y ambiente que se genera dentro del aula hospitalaria, ya que asegura que en el
CAM numero 12 donde asistia, sufria acoso escolar.

(E1), comenta que le agradan las actividades que realiza durante sus asesorias. Para
ella es importante seguir en este programa porque ha aprendido matematicas y a leer, pero le
gustaria que su maestra realizara mas actividades y juegos.

(E2), tiene 15 afios y es estudiante inscrito al programa del INEA. La razo6n por la que
esta en el programa, es por una situacion familiar, su papé se enfermd cuando él inicio la
secundaria. En el proceso de recuperacion de su papa, (E2), permanecio en la escuela por un
tiempo. Despues la salud de su papa se fue complicando y tuvo que abandonar la escuela.
Desafortunadamente su padre fallecio en el 2013 y su mama lo inscribio al programa Sigamos

Aprendiendo.
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(E2), afirma que le agradan las actividades que realiza durante sus clases dentro de
este programa. Para él es muy importante seguir estudiando, ya que quiere aprender mas de
lo que ya sabe y poder obtener un trabajo mas adelante, aunque ain no sabe donde
especificamente le gustaria trabajar.

El asiste al aula tres veces a la semana: lunes, miércoles y viernes. Considera que al
aula le hacen falta mas libros, mas computadoras y mas colores para colorear. Recientemente
esta revisando las sumas con la maestra, asegura que le agradan las matematicas. En cuento
al programa Sigamos él hace una invitacion para que la gente conozca los beneficios del

mimo.

168



5. PROPUESTA

De los resultados obtenidos, a través de los hallazgos empiricos a través del andlisis tedrico-
metodoldgico, abordados en esta investigacion, esto permitio vislumbrar los retos a los que
se estan enfrentando los actores implicados en la atencidn educativa en el INR en su practica
laboral y docente.

Por un lado, consideramos que los actores implicados en la atencion educativa se
estan enfrentando a retos que no lograron vislumbrar durante su formacién académica o
profesional. Al momento de llegar al campo laboral las herramientas, conocimientos,
habilidades, capacidades, que poseen son insuficientes o inadecuadas en la solucion de
problematicas en contextos distintos a los estudiados durante su formacion. En este caso, los
docentes involucrados en la atencién educativa que se brinda a los nifios, nifias, jévenes y
adultos a través de los programas en el INR, carecen de formacion didactico- pedagdgico,
existe un dificultad en identificar las necesidades educativas especiales de la poblacién
atendida y alternativas o acciones en la atencion de las mismas. Diferencias de tiempo, edad
y capacidades de los nifios, que, sumado a las situaciones en que pueden encontrarse (fisicas
o de salud) dificulta aun mas la calidad de la atencién educativa.

Por otro lado, se carece de recursos humanos; docentes capacitados para atender las
aulas hospitalarias y pedagogos, quienes a pesar de considerarse parte importante de un
equipo multidisciplinar, en la atencion educativa en el hospital, ha sido el profesional menos
valorado dentro de dicho &mbito. En el caso del INR en el area de Rehabilitacion Integral,

no hay un pedagogo, ni tampoco, se cuenta con una seccion pedagogica que asesore y guie
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el proceso educativo en este contexto, de manera que los acores implicados, especialmente
docentes no cuentan con ningun apoyo u orientacion pedagdgica.

En relacion con los programas de atencion educativa que se implementan en el area
de Rehabilitacion Integral del INR, se observa que se requiere no solo de difusion interna y
externa de los programas de atencion educativa a poblacion en situacion de hospitalizacion
sino también de iniciativa privada que proporcione donaciones con recursos econémicos y
tecnologia, dado que esta Ultima es considerada una de las principales herramientas para
facilitar el proceso de ensefianza-aprendizaje dentro del aula educativa. Ademéas de la
creacion de nuevas alternativas de trabajo cooperativo y multidisciplinar para responder a las
necesidades educativas de la poblacion correspondiente.

Si bien, ante la problematica que viven los actores implicados en la atencién educativa
en el INR en su practica laboral y docente, corresponde, en primera instancia, dar solucién
inmediata a través propuestas pedagdgicas de formacién y capacitacion para docentes y
demas acores, establecida a partir de los conceptos y lineamientos que se establecen desde la
pedagogia hospitalaria (como una nueva ramificacién de la pedagogia) sus objetivos,
acciones a desarrollar dentro y fuera del aula hospitalaria, marco legal, metodologia, etc.

Sin embargo, consideramos pertinente crear una propuesta dirigida a uno de los
principales actores involucrados en este actuar educativo, nos referimos al pedagogo, el
profesional que posee los conocimientos sobre el hecho educativo y todos los elementos que
lo integran (escuela, alumno, docente), Este agente, es capaz de construir propuestas
pedagdgicas de innovacion, gestionar, dirigir centros educativos y organizaciones de la
sociedad, asi como también ejercer la docencia y la capacitacion de docentes en el proceso

de ensefianza-aprendizaje, entre otras funciones.
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El profesional en pedagogia representa un elemento decisivo para el entorno
psicologico, social y educativo del nifio enfermo u hospitalizado. Ademas, de ser responsable
directo en la actuacion educativa en el hospital, también considerado un experto elemental
en el equipo multidisciplinar, se observa también, que se carece de planes de formacion y
actualizacioén para los pedagogos, sin olvidar que la propuesta de su perfil, sus funciones y
formacion, dentro de la praxis de la pedagogia hospitalaria, se ha elaborado, a partir de la
experiencia y préctica diaria de otros profesionales en la atencion médica y educativa en este
contexto.

Es por esto, proponemos un diplomado, con el objetivo de desarrollar habilidades
cognitivas, procedimentales y actitudinales a través de elementos tedrico-practico, expuesto
en este constructo, a fin de fortalecer el desempefio profesional del pedagogo en el contexto
hospitalario.

Se entiende por diplomado, a “los estudios que se realizan para actualizar y
profundizar los conocimientos, incorporarse a nuevos campos del saber cientifico y
tecnoldgico y desarrollar o mejorar las habilidades, capacidades y destrezas de profesionistas,
investigadores, profesores, técnicos e integrantes de la sociedad, con rigor académico y
metodoldgico, y con una estructura académica y administrativa diferente a la de los estudios
técnicos, profesionales y de posgrado. Los diplomados se estructuran en médulos que son las
unidades didacticas en las que se abordan de manera integral un tema o materia de estudio,
esto favorece de manera logica y secuencial la adquisicion de conocimientos y el desarrollo
de habilidades profesionales o docentes especificas”. (Sanchez, 1999, p. 3).

De acuerdo con los lineamientos para diplomados de Educacion Continua de la

Universidad Nacional Autdnoma de México, establecidos por la Subcomision Académica de
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la Comisién de Educacion Continua y la Direccion de Educacién Continua de la

Coordinacion de Universidad Abierta y Educacion a Distancia. (1997, p. 3).

Los diplomados de educacion continua se dividen en: a) actualizacion profesional,

b) actualizacion docente y c) de extension de la cultura.

a) Diplomados de actualizacién profesional tienen como propdésito el desarrollo y
perfeccionamiento de habilidades, competencias profesionales y actitudes, se
profundizan conocimientos ya existentes o nuevos campos del saber cientifico y
tecnoldgico. Estos se dirigen a profesionales, especialistas y técnicos en areas especificas
de la préctica profesional.

b) Diplomados de actualizacion docente son aquellos que tiene como objetivo fortalecer,
competencias, capacidades y habilidades docentes, y actualizacion de conocimientos en
areas especificas.

c) Diplomados de extension de la cultura tienen como proposito esencial actualizar y
ampliar el conocimiento del pablico en general en las demas diversas ramas del saber.

El diplomado elegido es de actualizacion profesional, que tiene como finalidad desarrollar y

fortalecer competencias profesionales habilidades y actitudes especificas dirigidas a

fortalecer el desempefio profesional de los pedagogos en la actuacion educativa.
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Educando en el hospital:
Un nuevo reto del pedagogo

Diplomado de actualizacion profesional

Modalidad presencial
Duracion: 130 hrs

Coordinadora del diplomado
Viridiana Montserrat Pérez Adams
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PRESENTACION

En los Gltimos afios ante la falta de una oferta educativa apropiada a la poblacion que vive en
situacion de enfermedad y hospitalizacion en diversos hospitales e instituciones del sector
salud en México, con ayuda de la Secretaria de Educacion Publica, se establece la
responsabilidad de generar respuesta a esta demanda creando programas educativos, para
atender a la poblacion que vive en situacion de enfermedad. Sigamos Aprendiendo en el

Hospital y Pedagogia Hospitalaria representan un gran logro en la atencién educativa para

reducir el riesgo de atraso escolar entre nifios, nifias, y jovenes que estan hospitalizados a

consecuencia de padecimientos o enfermedades que no les permite asistir a una escuela

regular y ofrecerles oportunidad de continuar con sus estudios durante su instancia en los
hospitales.

Sin embargo, en esta atencion educativa, existen elementos que dificultan o limitan
la calidad te atencion que se brinda a los alumnos, algunos de ellos son:

* Los docentes (uno de los principales actores involucrados en la atencion educativa que
se brinda a los nifios /as, jovenes hospitalizados) carecen de formacion didactico-
pedagdgico, existe un dificultad en identificar las necesidades educativas especiales de la
poblacién atendida, no cuentan con apoyo u orientacion pedagdgica que guie su practica
docente.

*  Se carece de recursos humanos: docentes capacitados para atender las aulas hospitalarias
y pedagogos quienes a pesar de considerarse parte importante del equipo multidisciplinar
en la atencion educativa en el hospital, en algunos casos, representa el profesional menos
valorado dentro de dicho &mbito al no estar presente en momentos o etapas del proceso

de hospitalizacion y desarrollo de programas con tal fin.
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Bajo estas consideraciones, se presenta el diplomado: “Educando en el Hospital: un
nuevo reto del pedagogo”, cuya prescripcion se encuentra fundamentada en la concepcion
constructivista de aprendizaje, bajo la vertiente de aprendizaje significativo.

Para poder comprender esta vertiente es necesario primero describir el concepto de
constructivismo. Deseamos subrayar que no pretendemos hacer un analisis profundo de estos
conceptos, sin embargo, conviene describir de manera general sus objetivos y principales
caracteristicas con la intencion de tener y mostrar al participante una mayor comprension de
la prescripcion del que se encuentra fundamentado este proyecto.

Acerca del concepto constructivismo Hernandez y Caballero (2009), sefialan que en
esta corriente el aprendizaje se entiende como un proceso de construccién de significados y
adquisicién de conocimientos que se da a partir de la construccién y reconstruccion de la
misma realidad. Esta construccion depende de los conocimientos previos que se tiene de la
nueva informacion, de la actividad o tarea a resolver y la actividad externa que realice el ser
humano, al respecto.

Diaz Barriga (1993, p. 7), por su parte, afirma que la postura constructivista se
alimenta de las aportaciones de diversas corrientes psicoldgicas asociadas generalmente a la
psicologia cognoscitiva: constructivismo genético propuesto por Piaget, constructivismo
social creado por Vygotsky, el constructivismo centrado en la asimilacion significativa
(aprendizaje significativo) por Ausubel, entre otras. A pesar de que estos autores tienen
encuadres tedricos diferentes, comparten el principio de la importancia de la actividad

constructivista del aprendizaje a partir del alumno.
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En el siguiente mapa conceptual se explica las caracteristicas y diferencias entre estas tres

tendencias:

Cuadro 12.

Cuadro hecho a partir de la obra de Hernandez y Angeles (2009, pp. 165-302)

L‘ CONSTRUCTIVISMO

Constructivismo
Genético

fundador:
L Jean Piaget

El aprendizaje es
evolutivo y paralelo al
proceso de adaptacion al
medio para lograr
nuestro equilibrio
personal.

El aprendizaje es un
proceso constructivo,
activo, autbnomo y
creativo.

Constructivismo
Social

fundador:
Vigotsky

El aprendizaje esta
condicionado por la
sociedad en la que
nacemos y nos
desarrollamos.

El aprendizaje no es si
mismo desarrollo, pero
activa los proceso de
desarrollo, es decir es el
desarrollo el que sigue
al aprendizaje.

Aprendizaje
Significativo

fundador:
David Ausubel

El alumno construye
significados a partir de
los conocimientos
previos.

El factor mas importante
que influye en el
aprendizaje es lo que el
alumno ya sabe.

176



En cuanto a la corriente de aprendizaje significativo, diversos autores proponen que
mediante la realizacion de aprendizaje significativo el alumno construye significados que
enriquecen su mundo fisico y social, potenciando asi, su crecimiento personal. “La filosofia
que subyace de estos planteamientos, indica que la institucion educativa debe promover el
doble proceso de socializacion y de individualizacién, permitiendo a los educandos construir
una identidad personal en el marco de un contexto social y cultural determinado” (Diaz
Barriga, 1993, p. 9).

Lo anterior implica que la finalidad de esta intervencion a través del presente
diplomado, es desarrollar en el alumno, la capacidad de realizar aprendizajes significativos
en una amplia gama se situaciones y circunstancias.

Consideramos que esta construccion del conocimiento no se trata de una realizacion
individual, sino que se trata de un proceso social y compartido, en la que la construccién de
nuevos conocimientos se realice con el apoyo del docente y los comparieros del alumno.
Este diplomado esta dirigido a pedagogos al tener un rol esencial en el ajuste psicolégico,
social y educativo del nifio enfermo u hospitalizado.

Por lo que se refiere a la poblacién a quien va dirigido este diplomado, es la
comunidad de estudiantes de pedagogia por la poblacion en la que se puede compaginar sus
estudios con la practica en el contexto laboral incluido el contexto hospitalario. Borja,
Fortuny y Fuentes (2003, citados por Latorre y Blanco, 2010) puntualizan que “debe ser,
durante el periodo de formacion universitaria, cuando se planteen, dentro del campo de
actuacion de los pedagogos, formas de intervencion educativa tanto en el ambito de la

educacion formal como no formal” (p. 101).
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Se requiere que a través de programas educativos que se imparten en las universidades
posibiliten que los conocimientos, habilidades y valores obtenidos dentro de los salones de
clase y sean trasferidos de manera creativa a los contextos concretos en la practica laboral,
lograr una relacion entre lo que se ensefia en las instituciones educativas y las necesidades
reales de la poblacion.

En este contexto, los objetivos que creemos adecuados en la formacién inicial de los
pedagogos son:

+«+ Conocimiento de otros campos del quehacer educativo, entre ellos el hospitalario.
¢+ Capacitar al estudiante para el disefio, desarrollo, implementacion y evaluacion de
programas educativos en los &mbitos académico y hospitalario.
¢+ Capacitar al estudiante para el asesoramiento del educando, familia, educadores, y
demés actores implicados en relacion a las necesidades educativas y sociales
especificas.
¢+ Por altimo, crear una red y espacio de andlisis y reflexion en que sea el propio
estudiante, quien cuestione las competencias, actitudes y habilidades necesarias para
solucionar las problemaéticas educativas presentes en el &mbito hospitalario y de esta
manera se comience a evaluar y establecer un perfil real del pedagogo hospitalario.
En esta formacién inicial del pedagogo, los ejes formativos que se proponen son:
*  Conocimiento de la Pedagogia Hospitalaria.
*  Estructura de los servicios hospitalarios y manuales de procedimiento, seguridad e
higiene dentro de un hospital.
* El proceso de enfermar y repercusiones en los &mbitos (psicologico, social, familiar,

y educativo).
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Trabajo multidisciplinario.

Areas de intervencion pedagdgica (disefio, implementacion, evaluacion de programas
educativos, familiar, social, etc.).

Elaboracion y adaptaciones de curriculum adaptado a las aulas hospitalarias.
Metodologia de intervencion en situacion de enfermedad y de hospitalizacion.

Uso de las TICs en la comunicacion e intercambio de informacion es aulas
hospitalarias.

Alternativas psicoldgicas: tanatologia, resiliencia como apoyo emocional, asesoria y
orientacion psicologica en el proceso hospitalario respecto al enfermo y actores

implicados en el mismo.
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Taller: ponte en mi lugar

Se propone, ademas, dentro del desarrollo del diplomado, un taller que tiene como objetivo
sensibilizar a los estudiantes a través de una serie de actividades dinamicas y ludicas, que
acerquen al participante a la realidad que viven las personas con discapacidad, ademés de
reflexionar sobre las barreras fisicas, sociales y de comunicacion que deben superar los/as
nifios/as con discapacidad y la necesidad de eliminarlas. En las actividades y dindmicas
ludicas se escenificaran situaciones de la vida real de las personas con discapacidad,
incluyendo las derivadas en nifios/as y jovenes en situacion de hospitalizacién, cada
participante asumird el rol correspondiente a cada tipo de discapacidad con forme a
indicaciones y especificaciones. La intencion, es propiciar en los estudiantes una impresion
mas real de lo que viven las personas con discapacidad que permitird un mejor analisis y

discusion del tema expuesto.

Los objetivos especificos del taller son:
e Los participantes identificaran los diferentes tipos de discapacidades y sus
caracteristicas.
e Los participantes escenificaran situaciones de la vida real de las personas con
discapacidad y en situacién de hospitalizacion.
e Los participantes identificaran las barreras fisicas, sociales y de comunicacion que
viven las personas con discapacidad en situacion de hospitalizacion y la necesidad de

eliminarlas.
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El taller se desarrollara durante el trascurso del diplomado. Estaréa articulado en tres sesiones
correspondientes a los primeros modulos. Los tipos de discapacidades que se analizaran son:
1. Discapacidad fisica
2. Discapacidad auditiva
3. Discapacidad visual

4. Discapacidad intelectual

Las primeras dos se analizaran dentro del primer médulo del diplomado, los siguientes en el
segundo mddulo. En el tercer médulo, se creara un dialogo grupal como cierre de taller en el
que cada integrante expresara su experiencia dentro del proceso, los aprendizajes adquiridos.

También se desarrollara la técnica de debate que permita construir en los participantes
la reflexion sobre la importancia de eliminar las barreras fisicas, sociales y de comunicacion

que viven las personas con discapacidad en situacion de hospitalizacion.
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DESARROLLO DEL DIPLOMADO

Objetivo

El participante desarrollara habilidades cognitivas, procedimentales y actitudinales a través
de los principios/elementos tedricos-practicos expuestos durante todo el diplomado a fin de

fortalecer el desempefio profesional en el contexto hospitalario.

Metodologia

El diplomado es presencial, con una duracion de 130 horas, 106 hrs presenciales, 24 hrs de
trabajo independiente. Se llevara a cabo en la Universidad Latina Campus Sur.
La metodologia requerida para el desarrollo de este diplomado se engloba en los
siguientes elementos:
e clima de confianza y seguridad.
e trabajo cooperativo.
e trabajo autbnomo.

e evaluacion continua para ajustar y modificar la ayuda.

A partir de la perspectiva del aprendizaje significado, desde una perspectiva constructivista,
ademas se presentan estrategias de ensefianza para la promocién no solo de un aprendizaje
social y colectivo sino un aprendizaje significativo. Algunas de las estrategias son;
aprendizaje cooperativo, aprendizaje basado en proyecto, aprendizaje basado en

investigacion, entre otras, con el objetivo no solo de estimular la participacion e interaccion
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entre los alumnos, sino también de fomentar el trabajo auténomo. Empleando asi estrategias
de reflexion en y sobre la accién donde los alumnos puedan captar mejor los significados,
que a la vez despertar el interés por la tarea y temas abordados. Asi mismo se proponen
estrategias de ensefianza instruccionales que orienten el proceso de ensefianza-aprendizaje
como; ilustraciones, analogias, preguntas intercaladas, mapas conceptuales, redes
semanticas, cuadros sindpticos, entre otras,

Citando a Diaz (1999), el empleo de estas estrategias tienen la finalidad de:
e Preparar al estudiante en relacion a qué y cdmo va a prender.
e Deteccion de la informacion principal, delimitacién de la informacion, estructura e

interrelacion entre los contenidos expuestos y mantenimiento de la atencién.

e Permitir al alumno crear una vision integradora y critica del material y temas expuestos.
Se proponen también actividades abiertas, en las que los alumnos tengan que pensar, e
investigar juntos para encontrar soluciones utilizando materiales diversos. Las actividades
seran de tipo expositiva, interrogativa y demostrativa que permitan proporcionar una vision
de los contenidos mas importantes implicados en la Pedagogia Hospitalaria a partir de los
conceptos, lineamientos, objetivos, acciones a desarrollar dentro y fuera del aula hospitalaria,
marco legal y metodologia de la misma. Ademas de emplearse técnicas grupales entendidas
como “procedimientos para organizar y desarrollar la actividad de grupo sobre la base de
conocimientos proporcionados de sus miembros” (Moreno, 2000, p. 4).

Finalmente se abordaran distintos tipos de contenidos tales como: conceptos,
procedimientos y actitudes. Estos se presentaran de forma organizada, interrelacionados y

jerarquizados.

183



Estructura modular

Madulo 1. Aproximacion a la pedagogia hospitalaria en el marco de una educacion
inclusiva.

Modulo 2. Proceso de enfermar y sus repercusiones.

Maddulo 3. Intervencion educativa especializada en el contexto hospitalario.

Criterios de evaluacion del diplomado
La evaluacion de curso abarcara los siguientes aspectos.
e Lecturay anélisis del material en cada médulo.
e Asistencia minima del 90 %.
e Participacion en las sesiones de trabajo grupal.
e Elaboracién de proyecto final que integre los conocimientos adquiridos a lo largo

del diplomado.
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PROGRAMA DESGLOSADO POR MODULOS

Unidad 1. Aproximacion a la pedagogia hospitalaria en el marco de una educacion

[ Duracion en horas 40 horas. 32 hrs presenciales. 8 hrs de trabajo independiente ]

inclusiva.

Objetivos Temas y subtemas Metodologia Recursos
Especificos didécticos
— Exponer los Introduccion » Proyeccion de | plumones
objetivos 1.1. Objetivos, videos hojas de papel
desarrollo y antecedentes, relacionados al | cartulinas
criterios de contexto actual, tema. estambre
evaluacion del 1.2. Conceptos sillas de ruedas
diplomado. Asi implicados: » Estrategias: paliacates
como las metas educacion e Cuadros algodén
que deben de ser especial, sindpticos audifonos
alcanzadas. educacion e Mapas sillas
— Conocer los inclusiva mentales mesas
objetivos, 1.3.Taller: ponteen | o Aprendizaje peliculas de
antecedentes y mi lugar colaborativo sensibilizacion
contexto actual de | 1.4. Marco videos
la pedagogia legislativo > Técnicas de
hospitalaria_ 1.5. Aulas ensefianza: Recursos
—  Conocer el marco hospitalarias: e Lluviade ideas | audiovisuales:
legislativo y los objetivos e Cuchicheo proyector
derechos del nifio criterios e Roy Playing bocinas
hospitalizado. metodologicos, |, \joc playing
—  Identificar los modalidadesy | | pinamicas
objetivos, criterios acciones a lidicas de
metodoldgicos y desarrollar. presentacion,
acciones a integracion,
desarrollar en las animacion y
aulas hospitalarias. entendimiento
de la
informacion.

185



Unidad 2. Proceso de enfermar y sus repercusiones

Duracion en horas 40 horas. 32 hrs presenciales. 8 hrs independiente

Objetivos especificos. | Temas y subtemas Estrategias Recursos
didacticos
— Conocer el 2.1. Enfermedad, » Proyeccion de | plumones
proceso de fases de videos hojas de papel
enfermar y las hospitalizacion relacionados al | cartulinas
fases de Yy sus tema. paliacates
hospitalizacion. repercusiones sillas
— Distinguir las 2.2. Enfermedades > Estrategias: lr)mefsasd
diferentes cronicas durante | ¢  Aprendizaje p:“,ac TJIZ? de
enfermedades la infancia. basado en la sensibilizacion
cronicas y de larga | 2.3.Taller: Ponte en investigacion videos
duracién méas mi lugar. e Cuadros
comunes durante | 2.4. Necesidades sinopticos Recursos
la infancia. psicoeducativas | e  Mapas audiovisuales;
— Identificar las derivadas de la mentales Eroyector,
: ocinas.
necesidades enfermedad y
psicoeducativas hospitalizacion. | » Técnicas:
derivadas de la 2.5. Complejidaden | o pepate
enfermedad vy el la accién e Discusion
proceso de educativa en el dirigida
hospitalizacion. hospital. e Foro
— Analizar las 25.1. Contexto | Roy Playing
repercusiones y familiar. = 0 p1o¢ laying
vivencia durante 2.5.2. Contexto
las etapas de escolar » Dinamicas
hospitalizacion del lGdicas de
nifio, familia 'y presentacion,
contexto escolar. integracion,
animacién y
entendimiento
de la
informacion.
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Unidad 3. Intervencién educativa especializada en el contexto hospitalario

Duracion en horas 50 horas. 42 hrs presenciales. 8 de trabajo independiente ]

Objetivos Temas y subtemas Estrategias Recursos
didécticos

Identificar los 3.1. Ambitos de Proyeccion de cartulinas
ambitos de intervencion videos hojas de
intervencion pedagagica. relacionados al ;:]o[oreg
pedagogicaenel | 3.1.1. Programas de tema. rc?tJ;fsoliz
contexto preparacion y plumones
hospitalario y los adaptacion en el Estrategias: cinta adhesiva
tipos de contexto Cuadros videos
programas que se hospitalario en sindpticos
desarrollan en el los diferentes Mapas mentales Rec_urs_os _

. o audiovisuales;
mismao. momentos del Aprendizaje proyector,
Elaboracién de un proceso de orientado a bocinas.
programa a hospitalizacion proyectos
desarrollar como | 3.1.2. Programas de
parte de asistencia Técnicas:
evaluacion final sanitaria. Debate.
del diplomado con | 3.1.3. Programas en el Lluvia de ideas.
forme a contexto Phillips 6.6.
especificaciones. familiar. Corrillos.
Cierre de taller: 3.1.4. Programasen el Roy Playing.
Reflexion sobre la contexto Moc Playing.
importancia de escolar-
eliminar las _ ,educatlvo. Dinmicas
barreras fisicas, Eleccion y desarrollo ladicas de
sociales y de de un programa. presentacion,
comunicacion que integracion,
viven las personas | 3.2.Cierre del Taller: animacion y

con discapacidad
y en situacion de
hospitalizacion.
Identificar la
metodologia de
intervencion
especializada en

Ponte en mi lugar.
3.3. Intervencion
educativa
especializada:
3.3.1. Adaptaciones
curriculares

entendimiento de
la informacién.
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situacion de
enfermedad y de
hospitalizacion.
Determinar las
funciones del
pedagogo en el
contexto
hospitalario.
Formular un
posible perfil del
pedagogo
hospitalario.

Presentacion y
evaluacion del
programa
elaborado.

Exposicién de las
experiencias
vividas durante el
diplomado.

3.3.2. Estrategias
educativas para
la deteccion de
necesidades
educativas
especiales.

3.3.3. Estrategias
educativas y
recursos
didacticos en el
contexto
hospitalario.

3.4. Pedagogo

hospitalario:

Funciones.

Competencias.

Perfil.

*  Presentacion de
proyecto.

*  Evaluacion grupal.

*  Cierre.
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6. CONCLUSIONES

La enfermedad y la hospitalizacion puede resultar una experiencia nueva durante la infancia

y adolescencia. La ruptura del equilibrio con el anterior estado de salud ocasiona que los

nifios y nifias adquieran necesidades derivadas de las carencias afectivas, mentales, sociales

y fisicas de situacion de malestar sobrevenida.

Dichas necesidades se caracterizan por estar en constante cambio y ser imprevisibles,

asi pueden estar relacionadas con:

Necesidades derivadas de la enfermedad.

La adaptacion emocional y social del nifio.

La adaptacion emocional y social la familia en el proceso de enfermedad y
hospitalizacion.

Necesidades psicoldgicas y cognitivas: comprender, transformar los pensamientos
negativos en positivos.

Necesidades educativas: rezago educativo

Para responder a estas necesidades, se requiere de la colaboracién de equipos

multidisciplinarios que trabajen conjuntamente; para responder a este proceso, se requiere

obtener la plena adaptacion de los nifios y la familia a las exigencias de la enfermedad, como

al entorno hospitalario; un desarrollo social, emocional y académico, asi como también la

integracion y adaptacion dentro, como fuera del hospital. Lo méas importante, es buscar el

bienestar y calidad de vida del nifio, la nifia y el adolescente a traves de una atencion integral

que implica aspectos psicoldgicos, sociales, ludicos, educativos y emocionales.
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Ante la necesidad de ofrecer atencién educativa por parte de las instituciones y
hospitales, adoptan la filosofia de proporcionar servicios de calidad a los pacientes con
enfermedades o secuelas que causen una discapacidad; empleando para ello, lo més avanzado
en conocimientos cientificos para obtener resultados 6ptimos para los pacientes, en un alto
sentido humanista, abarcando integralmente los aspectos fisico, psicoldgico, social y
ocupacional de cada paciente, con la participacion activa de un equipo de trabajo
multidisciplinario que incluya una labor conjunta con la participacion de la familia y la
sociedad.

Hospitales como el Instituto Nacional de Rehabilitacion, es un ejemplo de ello, ya
que se ha considerado como una de las Institucion de transformacion y de cambio al obtener
modelos eficaces de prevencion y curacion de discapacidades, ademas de enriquecer al
Sistema Nacional de Salud con los avances en medicina de excelencia y eficacia en la
atencion de la discapacidad.

Dentro de las especialidades que ofrece este instituto se encuentra Rehabilitacion
Laboral y Educativa, que tiene como objetivo valorar un perfil laboral de las personas con
discapacidad para la capacitacion de un trabajo y lograr la inclusién al empleo regular o
autoempleo, ademas de proporcionar orientacion vocacional y educativa.

Esta atencion educativa a los nifios/as, jovenes y adultos con o sin discapacidad se da
a través de programas que responden a las necesidades educativas de los mismos. Los
programas son; 1) Programa Integracion Educativa, 2) Programa Sigamos Aprendiendo en
el Hospital, 3) Pedagogia Hospitalaria. Cada uno de ellos tiene su propia metodologia y
pasos a seguir en la atencion de los pacientes. En esta labor se trabaja en conjunto con
especialistas en educacion especial, psicologia educativa, terapistas y docentes comisionados

por la SEP e INEA.
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El proceso que se lleva a cabo en el programa Integracién Educativa implica cuatro

pasos: presentacion, diagnostico de necesidades, evaluacion, tratamiento y seguimiento, en

este ultimo se busca, en la medida de los posible, la continuidad de la atencién educativa a

los pacientes dentro y fuera del hospital del hospital.

En comparacion con el programa Sigamos Aprendiendo, la organizacion de las

modalidades de atencién educativa que se ofrece se distingue tres tipos de servicios:

4.

5.

6.

La atencién educativa y apoyo escolar a nifias, nifios, jovenes y adultos en educacion
primaria y secundaria. La atencion educativa hacia la poblacién adulta la proporciona
INEA a través del Modelo Educativo para la Vida y el Trabajo (MEVYT). La
continuidad académica se lleva a cabo en el aula hospitalaria que se localiza en al
area de Rehabilitacion Integral o Rehabilitacion laboral y Educativa.

Atencion educativa que se brinda a los pacientes del hospital y familiares de los
mismos que estan en espera para entrar a sus citas. El personal a cargo son docentes
asignados por la SEP que trabajan bajo el programa de Pedagogia Hospitalaria.
Atencién educativa a nifias/os Unicamente en educacion basica de los pacientes
hospitalizados o bajo tratamiento médico ambulatorio. La atencion educativa se lleva
a los pacientes que no pueden desplazarse o que estan aislados. El personal a cargo
son docentes asignados por la SEP que trabajan bajo el programa de Pedagogia

Hospitalaria.

Sigamos Aprendiendo incluye una programacion educativa impartida por el INEA para la

educacion de la comunidad hospitalaria que contempla una diversidad de necesidades que

involucra a adolescentes y adultos mayores, que buscan cursar su educacion basica o que

padecen de regazo educativo.
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A pesar de los objetivos y metodologias que se emplean en dichos programas en la
atencion educativa de los alumnos con necesidades especiales en situacion de
hospitalizacién, algunos de los colaboradores afirman, que en estos programas educativos y
sociales presentan situaciones que influyen en tiempo y forma de impartir dichos programas
en el INR, como indicio de ellos son: la insuficiente difusion o promocién de los programas
dentro del hospital, de acuerdo con colaboradores de este programa aseguran, que no tienen
las capacidades, habilidades, y actitudes necesarias para atender las necesidades educativas
especiales de estos alumnos, dificultad en el establecimiento de tiempos y poca comunicacion
entre los profesionales implicados en la atencion educativa que limita tener un control de las
acciones que cada profesional estd realizando con el paciente y las acciones que les
corresponde a cada uno, situaciones que también afectan en su préctica laboral.

En el marco institucional, se carece de docentes capacitados para atender las aulas
hospitalarias y pedagogos que asesoren y guien el proceso educativo en este contexto. Se
requiere de iniciativa privada que proporcione donaciones con recursos econémicos y
tecnologia.

En relacion con los programas de atencion educativa que se implementan en el area
de Rehabilitacién Integral del INR, se observa que se requiere de difusion interna y externa
de los programas de atencion educativa a esta poblacion.

En cuanto al aspecto docente, estos carecen de formacién didactica, pedagdgica,
tienen dificultad para identificar las necesidades educativas especiales de la poblacion
atendida y alternativas o acciones en la atencion de las mismas. En su préctica, uno de los
principales retos a los que se enfrentan es el desconocimiento de algunas de las caracteristicas
de discapacidades y la deteccion de sus necesidades educativas especiales; situacion que los

ha llevado a enfrentar alternativas para atender las necesidades educativas especiales de estos

195



alumnos. Aunado a esto las docentes no llevan a la practica ninguna planeacion didactica.
Por ende, la falta de formacion didactica pedagdgica de docentes limita la atencion educativa
de los nifios y jovenes hospitalizados.

Estos sdlo son algunos de los retos que se viven dentro del actuar educativo en el
contexto hospitalario dentro de un instituto, la preocupacién surge cuando son muchos los
hospitales e instituciones del sector salud que cuentan con aulas hospitalarias y quiza estén
enfrenado a retos similares o posiblemente ain mayores.

En este contexto, la figura del pedagogo se vuelve crucial para normalizar la vida del
nifio, manteniendo la mejor coordinacién y contacto con sus centros escolares; paliar las
efectos del proceso de enfermedad y hospitalizacion mediante la continuidad de las tareas
escolares en el hospital y asegurar a que se lleven a cabo los procesos de relacion
interpersonal y socializacion entre los nifios del aula hospitalaria, entre otras tareas y
funciones que este desempefia en este contexto educativo. Sin embargo, una de las
probleméaticas mas comunes que se enfrentan los pedagogos que se deciden a ejercer su
profesion en el contexto hospitalario, es que esta practica, es ajena en comparacion a los
recibié durante su preparacién universitaria. Si a esto agregamos que las funciones y tareas
que el docente lleva a cabo dentro del aula hospitalaria, es reconocida, a través de estudios e
investigaciones sobre la intervencién educativa en este contexto, no se puede extrafiar que el
pedagogo, aun siendo una figura esencial en esta atencion educativa, no se ha formalizado
un perfil real del pedagogo hospitalario por ninguna parte.

Al respecto, Borja, Fortuny y Fuentes (2003) citado por Latorre y Blanco (2010),
sefialan que “dado que la formacion universitaria de los pedagogos sigue siendo en ocasiones
muy tedrica, el licenciado que durante la carrera no haya podido compaginar sus estudios

(incluyendo el practicum en el ambito de la salud y el consumo) con el trabajo en este campo,
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es posible que al finalizarla considere que se trata de una salida profesional ajena a su
cualificacion” (p. 113); en parte esta cuestion resulta cierta, primero, porque se tiene falsos
estereotipos en los que se cree que el pedagogo solo trabaja en el contexto escolar y segundo
porque la mayor parte de las empresas no estiman necesario contratar a este profesional que
ha sido constantemente sustituido por otros profesionales que realizan tareas y funciones
correspondientes a los pedagogos.

Ante esta situacion surgié la necesidad de crear una propuesta dirigida, especialmente
a estudiantes de pedagogia, ya que, permitira compaginar sus estudios con la practica en el
contexto laboral, incluido el contexto hospitalario. Durante el periodo de formacion
universitaria, es cuando deben plantear formas de intervencién educativa tanto en el &mbito
de la educacién formal, como no formal.

Bajo estas consideraciones se presenta el diplomado: “Educando en el Hospital: un
nuevo reto del pedagogo”, que tiene como objetivo desarrollar habilidades cognitivas,
procedimentales y actitudinales a través de los principios/elementos tedrico-practico
expuesto durante todo el diplomado a fin de fortalecer el desempefio profesional del
pedagogo en el contexto hospitalario; ésta prescripcion, se encuentra fundamentada en la
concepcion constructivista de aprendizaje, bajo la vertiente de aprendizaje significativo.

Entendemos el constructivismo como una corriente del aprendizaje que se da a partir
de la construccion y reconstruccion de la misma realidad. Esta construccion depende de los
conocimientos previos que se tiene de la nueva informacion, de la actividad o tarea a resolver
y los hechos externos que realiza el ser humano al respecto.

Este diplomado esta dirigido a pedagogos al representar un papel fundamental en la

adaptacion psicologica, social y educativa del nifio enfermo u hospitalizado.
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Algunos de los objetivos que creemos adecuados en la formacion inicial de los pedagogos

son:

Conocimiento de otros campos del quehacer educativo, entre ellos el hospitalario.
Capacitar al estudiante para el disefio, desarrollo, implementacion y evaluacion de
programas educativos en los &mbitos académico y hospitalario.

Capacitar al estudiante para el asesoramiento del educando, familia, educadores, y
demés actores implicados en relacion a las necesidades educativas y sociales
especificas.

Por ultimo, crear una red y espacio de analisis y reflexion en que sea el propio
estudiante quien cuestione las competencias, actitudes y habilidades necesarias para
solucionar las problemaéticas educativas presentes en el &mbito hospitalario y de esta

manera se comience a evaluar y establecer un perfil real del pedagogo hospitalario.

Algunos de los ejes formativos que se proponen son:

*

Conocimiento de la Pedagogia Hospitalaria.

Estructura de los servicios hospitalarios y manuales de procedimiento, seguridad e
higiene dentro de un hospital.

El proceso de enfermar y repercusiones en los ambitos (psicolégico, social, familiar,
y educativo).

Areas de intervencion pedagdgica (disefio, implementacion, evaluacion de programas
educativos, familiar, social, etc.).

Alternativas psicoldgicas: tanatologia, resiliencia como apoyo emocional, asesoria y
orientacion psicologica en el proceso hospitalario respecto al enfermo y actores

implicados en el mismo.
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La finalidad de esta propuesta es desarrollar en el alumno la capacidad de realizar
aprendizajes significativos, ya que consideramos que esta construccion del conocimiento no
se trata de una realizacion individual sino que se trata de un proceso social y compartido, en
la que la construccion de nuevos conocimientos se realice con el apoyo del docente y los
compaiieros del alumno

No obstante, esta propuesta solo representa un grano de arena, inmerso en un mundo
complejo en la educacion en un contexto de enfermedad y hospitalizacion. Este paso solo
representa un pequefio acercamiento a la realidad que se vive en la atencién educativa o
Pedagogia Hospitalaria entendida como una ramificacion de la Pedagogia, que tiene como
finalidad de proporcionar atencion educativa a nifios y nifias en situacion de enfermedad u
hospitalizacidn para responder a sus necesidades educativas, psicoldgicas y sociales que se
generan a causa de tal situacion a fin de mejorar su calidad de vida.

Es por esto que se invita a la promocion de estudios cientificos en los que se fomente
el analisis o evaluacién con la realidad del estudio, de forma que se generen mejoras con
repercusion positiva y cualitativa.

Durante muchos afios, la investigacion sobre el tema de educacion hospitalaria se ha
orientado a estudios desde otras disciplinas académicas, como son la Medicina y la
Psicologia. De ahi, la necesidad de seguir investigando en el area de la educacion hospitalaria
desde una perspectiva pedagogica, una realidad que necesitan respuestas educativas. Se
requiere evolucionar en lineas de investigacion y abordaje educativo en la deteccion de
necesidades educativas, en todos los rubros de pacientes hospitalizados, indistintamente de
la edad.

En cuanto a docentes, algunas de las caracteristicas que se le atribuyen son; la

capacidad para manejar los niveles educativos, edades, personalidad de todos los nifios que
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requieran atencion educativa, percepcion y sensibilidad para comprender las necesidades
educativas y emocionales del nifio, voluntad de trabajar en situaciones irregulares, tolerancia
antes las interrupciones en la rutina escolar y en el comportamiento que con frecuencia se
producen, capacidad para entender como enfrentarse a la enfermedad y a la muerte, capacidad
de adaptacion, empatia y sentido humanista. Estas son solo algunas de las caracteristicas que
puedan ser viables para considerar su aplicacion para los profesionales de la educacion que
posibilitardn que la ruptura del enfermo con lo cotidiano sea minima y tenga el menor
impacto posible en el funcionamiento y desarrollo del mismo.

Es necesario que cada profesional de la educacion, realice la adaptacion de modelos,
programas, estrategias y propuestas, con el fin de intervenir de manera 6ptima en el contexto
hospitalario, lo mas importante que el docente cuente con orientacion y guia pedagogica, a
fin de 1)enriquecer y retroalimenta la practica diaria del docente, 2) generar de forma
conjunta alternativas didacticas en beneficio de los alumnos, 3) favorecer la formacion
didactico-pedagdgica, 4 ) evaluacion de docentes, y 4) favorecer el trabajo colaborativo.

Por otro lado, en la atencion a las necesidades (sanitarias, psicol6gicas o emocionales
y educativas) se requiere de la colaboracion de equipos multidisciplinarios que trabajen
conjuntamente para responderlas con el fin de obtener la plena adaptacién de los nifios y la
familia a las exigencias de la enfermedad, un desarrollo social, emocional y académico, asi
como también la integracion y adaptacién dentro y fuera del hospital. Cada uno de los
profesionales que forman parte de este equipo multidisciplinar requiere de conocimiento,
responsabilidad, compromiso, apertura mental, capacidad integrativa, solidaridad vy
vocacion.

Por lo tanto, la formacion de cada uno de los expertos ha de proporcionar

conocimientos exhaustivos sobre la estructura y servicios que se ofrecen dentro de un
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hospital, sobre el proceso de enfermar, repercusiones en la misma en todos los &mbitos de la
vida y desarrollo personal de la persona enferma.

En la busqueda de un equipo multidisciplinario e interdisciplinario se necesita, a
nuestro parecer, un gran esfuerzo de coordinacién entre los profesionales o actores
implicados sino también entre los agentes familiares, psicopedagdgicos, médicos sociales y
pedagogos.

Ademas de constante capacitacion de los profesionales, para que cuenten con las
herramientas necesarias para la valoracion del impacto fisico, psicoldgico y social durante el
proceso de hospitalizacion de nifia, nifios en situacion de enfermedad, en la evaluacion
psicopedagdgica y de programas, adaptaciones curriculares individualizadas, empleo de
diversos métodos, estrategias, técnicas didacticas de aprendizaje, métodos y estrategias de
adaptacion den entorno a las necesidades reales que presenta la persona enferma a fin de
promover su autonomia. Finalmente desarrollar investigacion en la accion educativa en el
contexto hospitalario.

Estos elementos ayudaran sin lugar a duda a: 1) preparar al enfermo para reducir en
impacto del desconocido y conflicto que se genera el proceso de hospitalizacién y promover
su colaboracion con las demandas creadas por los profesionales hospitalarios, 2) orientar y
guiar la accion educativa para optimizar las potencialidades intelectuales y emocionales de
los sujetos con el fin de que su estabilidad emocional y su valores no se resientan y 3)
intervenir en el contexto familiar para obtener su apoyo y colaboracion a fin de disminuir el
menor impacto posible en los aspectos familiar, escolar y social.

Por lo que se refiere a la formacion de pedagogos en este ambito durante su
preparacion academica representa, una etapa decisiva, donde consideramos que es adecuada,

para la innovacion y valoracion de las funciones, capacidades propias que se les exige a los
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pedagogos en hospitalarios; un espacio donde los estudiantes pueden comprobar sus niveles
de preparacion y de satisfaccion ante las tareas pedagogicas que se les encomiendan realizar
en estos escenarios laborales y, por ende, una ocasion privilegiada y Unica para ensanchar su
profesionalizacién en estos ambitos no tan conocidos. Y desde luego, contribuir a la
formacion de un auténtico perfil profesional del pedagogo hospitalario.

Para nosotros esta propuesta representa una pequefia porcién en la solucion de
problemas que se enfrentan docentes y pedagogos en la vida real en este &mbito educativo
hospitalario, ya que no solo se trata de tener el conocimiento tedrico; no basta con solo
conocer el término ‘Pedagogia Hospitalaria’, identificar manuales de procedimiento de
seguridad e higiene, protocolos, procesos o etapas de enfermedades, disefio o evaluacion de
programas educativos, familiares y sociales, si no también habilitar el sentido humanista de
los profesionales dedicados a brindan atencion educativa a nifios, nifias y jovenes que
afrontan una situacion dificil en el proceso de enfermar o de hospitalizacion.

Creemos que es importante que estos profesionales cuenten con asesoria y orientacion
psicoldgica que les brinden alternativas psicolégicas como es la tanatologia y resiliencia para
un apoyo emocional propio en este proceso, que les permita, ser conscientes de si mismos,
sensibles, humanitarios, para poder poyar a los nifios, nifias y jovenes en situacion de
vulnerabilidad

A partir de los resultados de esta esta investigacién no solo se pretende ofrecer una
posible solucion a los retos que se enfrentan los profesionales en la atencion educativa en el
ambito hospitalario, sino también abrir un panorama mas amplio sobre el tema que permita
seguir lineas de analisis para futuras investigaciones.

Todavia falta mucho por hacer, pero estamos seguros que este proyecto sera de

utilidad para focalizar esfuerzos y mejorar la eficacia de las politicas publicas, programas y
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acciones en materia educativa. Buscamos también que esta investigacion sirva para darles
voz a las nifas, nifios y adolescentes que viven en situacion de enfermedad y hospitalizacion
han sido excluidos y no pueden ejercer plenamente su derecho a una educacion de calidad.
Solo nos resta decir , este trabajo que, usted lector, tiene en sus manos se suma a las
ya existentes, pero lo hace de una forma singular, ya que su aportaciones historicas,
empiricas, tedricas, metodoldgicas y conceptuales como las propuestas 0 respuestas
educativas formuladas a lo largo de este trabajo, son una clara aportacion que sin lugar a
dudas nos ayudara a todos, y no sélo nos referimos a los profesionales dedicados al &mbito
educativo hospitalario, sino a todos aquellos que quieran tener la iniciativa de intervenir
desde su area de conocimiento para atender y responder las necesidades especiales, no solo
educativas, sino sociales, psicosociales, familiares de las personas enfermas u hospitalizadas

derivadas de tal situacion.
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A MANERA DE REFLEXION

Para finalizar esta investigacion consideramos importante sefialar que durante el proceso en
que se solicit6 la autorizacion de realizar el trabajo de campo hasta el término de las visitas
al Instituto, se presentaron las siguientes caracteristicas que influyeron en el tiempo y forma
para llevar a cabo este estudio.

En primer lugar, la carta que se emitid al Instituto Nacional de Rehabilitacion tardo
aproximadamente un mes en dar respuesta para la autorizacién de nuestra entrada al area de
Rehabilitacion Integral. Cuando se obtuvo respuesta inmediatamente se buscé agendar cita
con la Lic. Alberta Landa Calderon o con el Dr. Jorge Herndndez Wence encargados del &rea
de Rehabilitacién Integral y aula hospitalaria para una mejor coordinacion. La licenciada es
quien dio respuesta y nos recibié el dia acordado en el aula hospitalaria. En los dias
posteriores, ella fue quien nos presento al personal docente y directivo explicandole el motivo
de nuestra visita. Sin embargo, para lograr agendar cita para conversar con las docentes y
directivo fue dificil, ya que no disponen de poco tiempo debido a las citas, consultas y
reuniones médicas, por lo que la presentacion y tiempo de las entrevistas tenia que limitarse.

Otro elemento que influyé en el tiempo y forma para esta investigacion fue la
negacion de nuestro acceso a las aulas ambulatorias por dos razones; la primera por
cuestiones de seguridad y salud de los pacientes, segunda porque las docentes a cargo
trabajan bajo el programa Pedagogia Hospitalaria quienes se negaron a dar entrevistas ni
proporcionar informacién de ninguna indole, justificando que no podian responder
absolutamente a ninguna pregunta hasta tener autorizacion, por lo que se emitio una carta a

la coordinadora del mismo, quien asegurd que el trabajo realizado por docentes del mismo
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programa es distinto al que se lleva a cabo con el programa Sigamos Aprendiendo es decir,
son dos programas que operan totalmente distinto por lo que las docentes no podian
responder ninguna pregunta sobre este programa. A condicién de que las preguntas hicieran
referencia al programa Pedagogia Hospitalaria se tenia que realizar otro proceso prolongado
para la autorizacion de cualquier tipo de estudio o investigacion del mismo.

En vista de que se neg0 el acercamiento al programa Pedagogia Hospitalaria se opt6
por declinar en el analisis empirico y solo indagar informacion teérica del mismo, sin
embargo en la busqueda de este tipo de informacion surgié un inconveniente en la
interpretacion de la misma, ya que el programa Pedagogia Hospitalaria (que surge en el
2007) atribuye el mismo nombre de lo que se conoce como rama de la pedagogia,
actualmente llamada Pedagogia Hospitalaria, por lo que dificulto en un principio el analisis
entre lo que se conoce como programa educativo y ciencia.

Por ultimo, la informacion que existe sobre el término Pedagogia Hospitalaria es
limitada y poco reciente, la gran mayoria de la informacion teérica sobre este tema se obtuvo
de bibliografia de nacionalidad internacional. En el caso de la Ciudad de México, la
bibliografia es limitada, sin embargo se recomienda indagar informacion en el Centro de
Investigacion y Asesoria en Pedagogia Hospitalaria (CIAPH), este centro tiene como
objetivo crear un espacio para que diversos profesionista, que se incorporan de manera
voluntaria, se involucren a grupos de estudio para el desarrollo de proyectos especificos sobre
Pedagogia Hospitalaria, ambitos de intervencion educativa, formacion profesional y atencion
educativa domiciliaria. Ademas, pone a disposicion de los interesados el servicio de préstamo

de material bibliografico ya que concentra la mayor informacion especializada en la materia.
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8. APENDICE

Guia de entrevista para colaboradores del programa Integracion Educativa

Antes que nada agradezco su apertura y su respuesta a mi invitacion para esta entrevistay la

investigacion que estoy realizando.

Comencemos la entrevista.

1.

2.

3.

10.

11.

12.

Me puede indicar ¢Cudl es su trayectoria profesional?

¢ Cuénto tiempo tiene trabajando en esta institucion?

¢Cuales son las caracteristicas del &rea de integracion educativa y qué funcion
desempefia usted?

¢De qué manera se les brinda una atencién educativa a los pacientes en esta area?

¢ Cudl ha sido su experiencia al trabajar en esta area del INR?

¢De qué manera enfrenta las situaciones favorables o las dificultades que se presentan
en su contexto laboral?

Para usted ¢ Qué es educacidn especial y cuél ha sido experiencia para este referente?
También nos puede indicar ¢qué son las necesidades educativas especiales?

En el caso de los nifios hospitalizados, ¢cuéles son las necesidades educativas
especiales que se derivan de su condicion de paciente los pacientes

¢Como concibe la educacidén especial en México?

¢Como observa la atencién educativa de los nifios y jovenes que se brinda en el area
de rehabilitacion laboral y educativa del INR?

¢ Considera que el programa permite atender las necesidades educativas especiales de

los pacientes en esta area?
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13. ¢ Qué propone para mejorar dichos programas?

14. ;Cudles son los retos que implica la educacion en el medio hospitalario?

15. ¢ Que expectativas tiene hacia la asistencia educativa de los pacientes y qué propone
para responder a las necesidades educativas especiales de los mismos?

16. ¢Existe un trabajo interdisciplinario con otros profesionales (psic6logos, médicos,
etc.) y cudl es su percepcion sobre la colaboracion interdisciplinaria con otros
profesionales?

17. Desde su mirada, ¢cuéles son los principales retos que se enfrentan los profesionales
que brindan una atencién educativa a los pacientes en el area de integracion
educativa?

18. ;Cémo observa la participacion de la familia en el proceso de aprendizaje de los
alumnos y qué alternativas propone para involucrar a la misma en el proceso de
aprendizaje?

19. ¢ Se cuenta con una seccion pedagogica y cudl ha sido su funcion?

Por ultimo, le gustaria agregar algin comentario.

Concluimos con la entrevista, muchas gracias por su apoyo y disposicién para responder

estas preguntas y brindarme informacion indispensable y oportuna para esta investigacion.
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Programa: Sigamos Aprendiendo en el Hospital.

Guia de entrevista para docentes.

Antes que nada agradezco su apertura y su respuesta a mi invitacion a esta entrevista para la

investigacion que estoy realizando. El objetivo de la misma es analizar la practica pedagdgica

y el desarrollo académico de los pacientes dentro del Programa Sigamos Aprendiendo en el

Hospital General de México.

Comencemos la entrevista.

1.

2.

3.

10.

11.

12.

Me puede indicar ¢Cudl es su trayectoria profesional?

¢Cuanto tiempo tiene trabajando en esta institucion?

¢Cual es la funcidn que desempefia en el area de ensefianza?

Para usted, ¢cudl es el significado de su labor docente en el hospital?

¢ Cual ha sido su experiencia al trabajar como docente dentro de un hospital?
¢Cuales han sido las posibles limitaciones que enfrenta es su practica laboral?

¢De qué manera regula las dificultades o inconvenientes en su trabajo?

¢Cual es el objetivo del programa Sigamos Aprendiendo?

¢Como funciona el Programa Sigamos Aprendiendo en el Hospital General de
México?

¢ Cual ha sido su experiencia personal en dicho programa?

Desde su mirada, ¢Cudles son los principales retos que enfrentan los colaboradores
que participan en el programa Sigamos Aprendiendo?

¢Qué propone para mejorar el programa Sigamos Aprendiendo en esta institucion

como en el entorno nacional?
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

¢ Qué entiende por educacidn especial y cual ha sido experiencia?

¢Para usted que son las necesidades educativas especiales?

¢ Cudles son los retos que implica la educacion en el medio hospitalario?

¢ Qué expectativas tiene hacia la asistencia educativa de los pacientes y qué propone
para responder a las necesidades educativas de los mismos?

¢Cudles serian las estrategias educativas que propone para brindar atencion a los
alumnos en el hospital?

¢Cudles son las estrategias Yy técnicas de ensefianza que ha empleado?

¢Coémo realiza su planeacion de clase y cudles son los recursos y materiales que
utiliza?

¢ Qué contenidos educativos ha desarrollado en las sesiones de clase?

¢Realiza adaptaciones curriculares para las necesidades educativas especiales de los
alumnos?

¢Emplea algln tipo de evaluacion para los alumnos y cuéles elementos toma en
cuenta, para el desempefio académico de los alumnos en las sesiones de clase?
¢Cudles son los materiales didacticos con los que se cuentan en las aulas
hospitalarias?

Desde su punto de vista, ¢cuales son las caracteristicas que debe presentar el aula
hospitalaria?

¢ Qué acciones sugiere para responder a las necesidades del aula de un hospital?
Durante su formacion académica y como profesional ¢ Qué tipo de capacitacion le fue
proporcionada? Y ¢en esta institucion?

¢Desde su mirada, cuales son las competencias que debe reunir el docente

hospitalario?
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28. ¢ Qué acciones propone para que los docentes adquieran las competencias necesarias
para impartir clases en un hospital?, ;como y cuando considera tendrian que realizar
estas acciones?

29. ¢ Considera importante, que el docente hospitalario cuente con capacitacién o cursos
de actualizacion para mejorar su practica y qué temas considera adecuados para ello?

30. Desde su punto de vista ¢qué propone para mejorar su practica docente en el hospital?

31. ¢Existe un trabajo interdisciplinario con otros profesionales (psicdlogos, médicos,
etc.) y cudl es su percepcion sobre la colaboracion interdisciplinaria con otros
profesionales?

32. ;Como observa la participacion de la familia en el proceso de aprendizaje de los
alumnos y qué alternativas propone para involucrar a la misma en el proceso de
aprendizaje?

33. ¢ Se cuenta con una seccidn pedagdgica y cual ha sido su funcion?

34. ;Como es el apoyo y seguimiento pedagdgico en su practica docente?

Por Gltimo, le gustaria agregar algin comentario

Concluimos con la entrevista, muchas gracias por su apoyo y disposicién para responder

estas preguntas y brindarme informacion indispensable y oportuna para esta investigacion.
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Guia de entrevista para directivos

Antes que nada agradezco su apertura y su respuesta a mi invitacion a esta entrevista para la

investigacion que estoy realizando. El objetivo de la misma es analizar la practica pedagdgica

y el desarrollo académico de los pacientes dentro del Programa Sigamos Aprendiendo en el

Hospital General de México.

Comencemos la entrevista.

1.

2.

3.

10.

11.

12.

13.

14.

Me puede indicar ¢Cuél es su trayectoria profesional?

¢ Cuénto tiempo tiene trabajando en esta institucion?

¢ Cudl es la funcion que desempefia en el area de ensefianza?

Para usted, ¢cudl es el significado de su labor en el hospital?

¢ Cudl ha sido su experiencia al trabajar dentro de un hospital?

¢ Cudles han sido las posibles limitaciones que enfrenta es su practica laboral?

¢De qué manera regula las dificultades o inconvenientes en su trabajo?

¢ Cudl es el objetivo del programa Sigamos Aprendiendo?

¢Cdémo funciona el Programa Sigamos Aprendiendo en el Hospital General de
México?

¢ Cual ha sido su experiencia personal en dicho programa?

Desde su mirada, ¢Cudles son los principales retos que enfrentan los colaboradores
que participan en el programa Sigamos Aprendiendo?

¢Qué propone para mejorar el programa Sigamos Aprendiendo en esta institucion
como en el entorno nacional?

¢ Qué entiende por educacion especial y cual ha sido experiencia?

¢Para usted que son las necesidades educativas especiales?
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

¢ Cuales son los retos que implica la educacion en el medio hospitalario?

¢ Qué expectativas tiene hacia la asistencia educativa de los pacientes y qué propone
para responder a las necesidades educativas de los mismos?

¢Cudles serian las estrategias educativas que propone para brindar atencion a los
alumnos en el hospital?

¢COmo observa la atencion educativa de los nifios y jovenes dentro del hospital?
¢Cudles son los materiales didacticos con los que se cuentan en las aulas
hospitalarias?

¢ Cudles son las estrategias tanto clinicas como educativas para el aula hospitalaria?
Desde su punto de vista, ¢cuales son las caracteristicas que debe presentar el aula
hospitalaria?

¢ Qué acciones sugiere para responder a las necesidades del aula de un hospital?
Durante su formacion académica y como profesional ¢ Qué tipo de capacitacion le fue
proporcionada? Y ¢en esta institucion?

¢Es importante que los docentes hospitalarios cuenten con un perfil especifico?
Desde su mirada, ¢cuéles son las competencias que debe reunir el docente
hospitalario?

¢ Qué acciones propone para que los docentes adquieran las competencias necesarias
para impartir clases en un hospital?, ;cdmo y cuando considera tendrian que realizar
estas acciones?

¢Considera importante, que el docente hospitalario cuente con capacitacion o cursos
de actualizacion para mejorar su practica y que temas considera adecuados para ello?

Desde su punto de vista ¢qué propone para mejorar la practica docente en el hospital?
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29. ¢Existe un trabajo interdisciplinario con otros profesionales (psiclogos, médicos,
etc.) y cudl es su percepcion sobre la colaboracion interdisciplinaria con otros
profesionales?

30. (Como observa la participacion de la familia en el proceso de aprendizaje de los
alumnos y qué alternativas propone para involucrar a la misma en el proceso de
aprendizaje?

31. ¢ Se cuenta con una seccidn pedagdgica y cual ha sido su funcion?

32. ;Como es el apoyo y seguimiento pedagdgico en la practica docente?

Por Gltimo, le gustaria agregar algin comentario

Concluimos con la entrevista, muchas gracias por su apoyo y disposicion para responder

estas preguntas y brindarme informacion indispensable y oportuna para esta investigacion.
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Guia de entrevista para pacientes-alumnos.

Antes que nada gracias por tu participacion a esta entrevista para la investigacion que estoy

realizando. Mi Unico objetivo es conocer cuales han sido tus experiencias y participacion

dentro del Programa Sigamos Aprendiendo.

Comencemos la entrevista.

=

10.

11.

12.

13.

¢ Cudl es la razdn por la que te encuentras internado en este hospital?

¢ Cuénto tiempo llevas internado?

¢En cudl escuela estabas estudiando y en qué nivel educativo estabas?

¢Qué actividades y trabajos haz realizado para entretenerte y sentirte mas comodo
durante tu estancia en el hospital?

¢Qué no te agrada de las actividades que realizas?

¢Es importante para ti seguir aprendiendo durante el tiempo en el que te encuentras
en el hospital? ;Porque?

¢ Te agrada lo que has aprendiendo en el tiempo que llevas aqui en el hospital?

¢QUuEé tipo de actividades y trabajos hacen tus maestros dentro de las sesiones de
aprendizaje?

¢Qué tipo de actividades te gustaria que tus profesores hicieran para que te ayuden a
comprender mejor los temas?

¢ Te gusta la manera de como te ensefia tu maestro?

¢ Qué piensas acerca del Programa Sigamos Aprendiendo en el Hospital?

¢Qué propones para mejorar el programa Sigamos Aprendiendo en el Hospital
General de México?

Desde tu punto de vista ¢qué crees que le falten a las aulas educativas hospitalarias?
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14. ;Qué sugieres para cubrir los aspectos que le faltan a las aulas educativas

hospitalarias?

Por ultimo, te gustaria agregar algiin comentario.

Concluimos con la entrevista, muchas gracias por tu ayuda y disposicion para responder estas

preguntas y brindarme informacion indispensable y oportuna para esta investigacion.
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EJEMPLO DE TRASCRIPCION DE ENTREVISTA

Instituto Nacional de Rehabilitacion.

Dia de entrevista: 11/03/16
Hora: 12:00 am

Duracion: 26:13

Lic. Diana Melchor (D2)

Trascripcion

Antes que nada gracias por
su apertura y su respuesta a
esta invitacion a esta
entrevista para la entrevista
que estoy realizando.

(1)A. Me puede indicar, cudl
es su trayectoria profesional

(2)B. Bueno mi trayectoria
profesional, ingrese recién
egresada de la universidad de
la escuela normal de
especializacion, ingrese a la
secretaria de  educacion
publica a lo que es la SEP,
dentro del nivel de educacion
especial.

Ingrese trabajando en lo que
es las unidades de apoyo a la
educacion regular lo que son
las USAED, ahi estuve
durante  aproximadamente
tres afios dentro da una
escuela  regular  como
maestra de apoyo en la
unidad de USAED, esa es la
trayectoria inicial.
Posteriormente ingreso aqui
al Instituto Nacional de

Andlisis
Color distintivo: verde

(2)B. La trayectoria
profesional de la licenciada
en Educacion Especial es la
siguientes: egresada de la
Universidad de Escuela
Normal de Especializacion
ingresa a la Secretaria de
Educacion Publica dentro de
educacion especial y en las
Unidades de Apoyo a la
Educacién Regular, en el
cual labora durante tres afios
dentro de una escuela regular
como maestra de apoyo.
Posteriormente ingresa al
Instituto Nacional de
Rehabilitacion en el area de

Rehabilitacion Integral
siendo participe del
programa de integracion
educativa.

Categorias de analisis

Identidad del personal

Unidades de apoyo a la
Educacion Regular
(USAED)

Programa Integracién
educativa
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Rehabilitacion, aqui al area

de rehabilitacion integral
donde estoy pues
participando o laborando

directamente lo que es el
programa de integracion
educativa, y bueno esa es mi
trayectoria hasta la fecha.
Bueno como estudiante si
tuve algunas experiencias,
estuve dentro de una
guarderia trabajando y bueno
la jornada era una jornada
REDUCED, trabajando
dentro de una guarderia del
IMSS, pero en el area de
usuarios 0 de nifios de
educacion especial que le
Ilaman érea especial o area
dos que son nifios que
presentan alguna
discapacidad y que bueno
que estan en una area distinta
no estaban hasta este
momento  que  estamos
hablando desde el 99 estaban
en una é&rea especial no
estaban unidos con todos los
nifios de las salas de la
guarderia, estaban aparte
entonces ahi también como
parte de la trayectoria
también, y estuve también
muy corto tiempo estuve en
lo que es APAC, que es una
asociacion creada por padres
de familia, es una fundacién
una institucion de asistencia
privada que presta servicio a
nivel educativo de

(2)B. Como estudiante, ha
adquirido experiencias
dentro una guarderia del
IMSS en el area de nifios de
educacion especial, también
conocida como area 2; en la
que estaban nifios con
discapacidad.

Ademas estuvo durante un
corto tiempo en APAC, una
fundacion de  asistencia
privada creada por padres de
familia, que ofrece atencién
educativa de capacitacion y
terapéutico a personas con
discapacidad, principalmente
a nifios con secuelas de
paralisis cerebral.

Identidad del personal

APAC
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capacitacion y terapéutico
para personas con
discapacidad principalmente
para nifios con secuelas de
paralisis cerebral. Esa es la
trayectoria.

(3)A. ¢Cuanto tiempo tiene
trabajando aqui?

(4)B. Aqui en el Instituto
tengo 9 afios, en el mes de
octubre cumplo 10 afios y
este pues siempre he estado
en esta area de integracién
integral.

(5)A. ¢Cuéles son las
caracteristicas de esta areay
funcion desempefia usted?

(6)B. Bueno las
caracteristicas es
principalmente los criterios
de inclusién, atender a
poblacion el area en la que yo
estoy, atender a la poblacién
infantil en edad escolar a
partir de los 6 afios hasta los
15 aflos y que presentan
alguna discapacidad y que
bueno, derivada de esta,
tienen dificultades para la
integracion escolar.
Entonces las caracteristicas
de la poblacion es esa,
pacientes con necesidades

(4)B. Dentro del Instituto
Nacional de Rehabilitacion,
ha trabajado durante 9 afios
en el area de integracion
integral.

(6)B. Las caracteristicas del
area de integracion educativa
son:

-Criterios de inclusién

--Se atiende a nifios con
necesidades educativas
especiales  derivadas  de
alguna discapacidad. La
poblacién atendida en edad
escolar abarca desde los 6
afos hasta los 15 afios

Su funcion dentro del area de
Rehabilitacion Integral es ser
terapeuta de aprendizaje y
brindar apoyo pedagogico y

Caracteristicas del Area de

Integracion educativa

Criterios de inclusién

Identidad del personal
Apoyo pedagdgico u

orientacion pedagogica

Experiencia personal

Limitaciones en la practica

laboral
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educativas
derivadas por
discapacidad.

especiales
alguna

Y ¢cual ha sido su funcion?

(6)B. Pues mi funcion, yo
estoy en esta area dentro de
Rehabilitacion Integral, mis
funciones son como
terapeuta de aprendizaje
derivado de mi formacion
profesional que soy
licenciada de educacion
especial con especialidad en
el area de problemas de
aprendizaje, entonces mi
funcion es brindar apoyo
pedagogico, terapia de
aprendizaje a los pacientes
que son derivados por las
distintas areas del instituto,
principalmente en centros
pediatricos se les brinda este
apoyo pedagogico.

(MA. ¢Cuél ha sido su
experiencia al trabajar en
esta area?

(8)B. Bueno pues en una
experiencia de muchos retos,
de  mucho  aprendizaje
porque pues identificamos
que no es como estar dentro
de una escuelita, cada caso
cada paciente posee un
diagnostico, una historia de

terapia de aprendizaje a los
pacientes que son enviados
por las distintas &reas o
especialidades del hospital,
especialmente del area de
pediatria.

(8)B. Expresa que su
experiencia representa
muchos retos y aprendizajes,
ya que todos los pacientes
son distintos, cada uno posee
un diagndstico distinto, una
historia de vida, y en cada
uno se tiene que llevar un

Capacitacion laboral y
profesional

Importancia del trabajo
interdisciplinario
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vida, son pues cada uno es
distinto , pues con cada uno
de ellos pues tienes que hacer
un abordaje de manera
distinta, no estamos
obligados a lo mejor a
saberlo completamente todo
en la vida, entonces tienes
que ir aprendiendo con forme
la marcha, con forma vas
interviniendo con las
familias, con el propio
paciente vas identificando
que debes de abordar de
maneras distintas y que a
veces necesitas investigar,
necesitas solicitar asesorias,
este pues muchas formas de
cémo intervenir de manera
favorable, con objetivos bien
planteados, también con
metas bien establecidas y
pues lograrlas o cumplirlas.

(9)A. (De qué manera ha
enfrentado estas situaciones
0 estas dificultades en su
contexto laboral?

(10)B. Pues mira a través de
la capacitacion y también de
la capacitacion profesional,
pero también a través de
reconocer e identificar que a
veces no podemos hacerlo
todo solos, entonces si
necesitamos esas redes de
apoyo de este ambito laboral
y con otros profesionales que
también estdn mas como

abordaje de manera distinta y
desde  luego, se va
aprendiendo con forme a la
marcha e identificando que
se requiere de la
investigacion, asesorias y la
busqueda de distintas formas
que le permitan intervenir
con el paciente de manera
favorable, determinando
metas y objetivos muy claros
para lograrlos.

(10)A. Ella comenta que para
enfrentar las posibles
limitaciones o dificultades en
su contexto laboral ha
recurrido a la capacitacion
profesional y la actualizacion
a través de cursos y
diplomados que
proporcionan nuevas
herramientas de intervencion
con los pacientes.
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involucrados mas
empapados entonces
acercarte a ellos tener una
comunicacion mas abierta,
actualizarte, buscar esa
informacion que te permita
dar  respuesta a los
problemas, solucionar los
problemas a los que te
enfrentas, y pues estar
actualizado, asistir a
diplomados o cursos, que te
permitan identificar
herramientas nuevas de
intervencion o de manejo de
los pacientes con los
distintos diagndsticos con
intervencion.

(11)A. Para usted ¢que es
educacion especial y cual ha
sido su experiencia en este
referente?

(12)B. Para mi educacion
especial es yo creo que es
como una alternativa de
educaciobn que  permita
sensibilizar en un primer
plano sensibilizar a la
poblacién a la educacion
regular hablando que a lo
mejor de las escuelas
primarias, sensibilizar a la
poblacién con respecto a las
caracteristicas de los chicos
con los que tratamos, con los
chicos con los que
intervenimos. Si no es una
instancia que es un instancia

Hace hincapié en que un
profesional no est4 obligado
a saberlo completamente
todo y tampoco puede
resolver situaciones que no le
competen, son temas que
deben resolver los
respectivos  profesionales,
sin embargo si se debe buscar
informacion 'y redes de
apoyo con el resto del
personal en el ambito laboral
a fines al tema, problematica
0 situacion de la que no se
tiene el  conocimiento
completamente y es
importante tener una
comunicacion mas abierta
que permita una O6ptimo
diagnostico e intervencion
con los pacientes.

(12)B. Define educacion
especial  como una
alternativa de educacién que
permita sensibilizar a la
poblacion de educacion
regular con respecto a las
caracteristicas y necesidades
educativas especiales de los
nifios y nifias con y sin
discapacidad. Considera que
seria pertinente sensibilizar a
la educacion basicaregular y
escuelas primarias para que
se pueda dar atencion y
apoyo a la poblacién que pos
sus condiciones no pueden

Definicion de educacion
especial

Educacion regular

Integracion educativa
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regularizadora porque no es
el objetivo que
regularicemos a los nifios
pero si es un sistema paralelo
a la educacion basica, la
educacion primaria pues que
permite dar apoyo y dar
atencion a toda aquella
poblacién que por sus
condiciones pues no pueden
ser atendidos dentro del
ambito regular y que gracias
a esta existencia de este
personal dentro de educacion
especial pues estamos de
alguna manera mas
sensibilizados 0 mas
instruidos o preparados para
enfrentar estos retos, pues
esto nifios pueden  ser
atendidos e integrados.

(13)A. Y para usted ¢,qué son
las necesidades educativas
especiales?

(14)B. Pues mira yo creo que
como tal un concepto que se
maneje, un concepto
globalizado tal vez llegar a €l
es dificil, pero yo creo que
estas necesidades educativas
especiales es, valgase de
redundancia, la necesidad
especifica o0 la necesidad
especial que tiene cada
persona, a veces estd muy
trillado que las necesidades
educativas especiales

solamente las poseen

ser atendidos en las mismas.
Afirma que el personal
dentro de la educacion
especial estd méas preparados
y sensibilizados ante estos
temas por lo que les permite
enfrentar este tipo de
situaciones 'y los nifios
puedan ser atendidos e
integrados.

(14)B. Para ella, necesidades
educativas especiales es la
condiciébn o la necesidad
educativa especifica que
tiene una persona con o sin
discapacidad, que no les
permite tener acceso de
manera idénea a la curricula
regular. Las necesidades
educativas especiales no
necesariamente tienen que
estar asociadas con una
discapacidad, es decir un
nifo puede tener necesidades

Definicion de necesidades
educativas especiales

Curricula regular
Discapacidad

Educacion regular

229



aquellas  personas  que
presentan una discapacidad y
no es eso, hay chicos que
tienen necesidades
educativas especiales para
acceder a la curricula y no
necesariamente porque
tienen una discapacidad, sino
que hay situaciones muy
especificas que en cierto
momento o en determinado
momento les estan
impidiendo acceder a la
curricula de manera idonea o
de manera objetiva, y una
vez que se detecta cudl es esa
barrera que el alumno esta
teniendo o le estd haciendo
justamente esa barrera para
que se dé el aprendizaje, que
se detecta y que se logra
liberar, pues entonces el
alumno accede, entonces no
necesariamente estas
necesidades educativas
especiales estan asociadas a
una discapacidad, entonces
pues definirlas como la
caracteristica especifica que
tiene un alumno para acceder
a los conocimientos
escolares o acceder a la
curricula  planteada  de
acuerdo al grado escolar que
cursa.

educativas especiales y no
tener una discapacidad y
viceversa.

Las necesidades educativas
especiales solo son la
condicion o caracteristicas
especificas de un individuo
que no le permite acceder a
los conocimientos escolares
de la educacion regular o a la
curricula de acuerdo al grado
escolar al que pertenece.

Educacion especial en
México

230



(15)A. ¢Como concibe la

educacion  especial  en
México?
(16)B. !'Hijole! es una

pregunta bien dificil de
responder pero yo creo que
siendo objetivos yo creo que
si ha tenido como un buen
impacto y ha tenido avances
por supuesto porque ha
evolucionado, identificamos
por ejemplo en los afios 80 y
85 como se trabajaba de
manera como muy segregada
0 como muy separada como
clasificando  mucho; los
ciegos con los ciegos los
sordos con los sordos, los de

discapacidad intelectual
como los que tienen
discapacidad intelectual,

entonces ese manejo ha ido
evolucionando,

evidentemente son muchos
de los marcos de referencia
que se llevan en México que
son situaciones adaptadas de
Espafia, entonces vemos
como muchos de estos
modelos pues se han ido
adaptando a nuestro sistema
de educacién en México que
ha tenido pues si logros, ha
tenido avances y como lo veo
pues ojala cada vez pudiera
ganar mucho mas espacio
para impactar mas en estos
chicos que presentan
necesidades educativas

(16)B. Desde su perspectiva,
la educacion especial en
México ha tenido un buen
impacto y grandes avances
en comparaciéon con la
educaciéon especial que se
vislumbraba en los afios 80 y
85 cuando se trabajaba de
manera muy segregada; se
dividian los grupos a acorde
a sus dicacidades. Situacion
ha cambiado y evolucionado
en el trascurso del tiempo.
Cabe destacar que esta
evolucion también debe
atribuirse a las iniciativas,
modelos y programas de
Espafia que son adaptados al
sistema de educacion en
México, lograndose a si
grandes logros y avances.
Ella espera que cada vez se
logre obtener un mayor
impacto en poblacion que
presenta necesidades
educativas especiales con o
sin discapacidad.

Retos que implica la
educacion en el medio
hospitalario

Rezago escolar o
educativo
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especiales sin

discapacidad.

con vy

(17)A. Para usted ¢cudles
con los retos que implica la
educacion en el medio
hospitalario?

(18)B. Yo creo en una
primera instancia es
sistematizar bien y tener bien
claro los objetivos que se
pretenden cumplir en un
paciente hospitalizado,
durante la estancia de ese
paciente que esta
hospitalizado, cuéles son los
objetivos cuales son las
metas, qué queremos lograr,
en qué condiciones esta el
paciente, y ser también muy
claros en las condiciones del
paciente 'y Si nos va a
permitir de acuerdo a las
condiciones del paciente un
gran impacto el apoyo de la
familia, lograr una verdadera
comunicacion e intercambio
de informacion a la escuela a
la que el chico pertenece para
poder pues logar esos
objetivos que finalmente es
evitar el rezago escolar que
durante la hospitalizacién el
paciente pueda tener pues
evitarlo.

(18)B. Afirma que uno de los
principales retos de la
educacion en el medio
hospitalario es sistematizar y
tener muy en claro los
objetivos y las metas a las
que se pretenden llegar con
un paciente que se encuentra
hospitalizado. Asi como
también es de suma
importancia tomar en cuenta
las condiciones en las que se
encuentra el paciente para
poder intervenir o no.

Lo mencionado
anteriormente va a permitir
evitar el rezago escolar que
se pueda generar en un
paciente durante su
hospitalizacion, desde luego
generar; un mayor impacto
en el apoyo familiar y una
Optima  comunicacion e
intercambio de informacion
entre el hospital y la escuela
de origen a la que pertenece.

Expectativas de la

asistencia educativa a los
pacientes y el programa de

integracion educativa
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(19)A. ¢Qué expectativas
tiene hacia la asistencia
educativa a los pacientes y
qué propone para responder
a las necesidades educativas
especiales de los mismos?

(20)B. Pues que los chicos
que asisten aqui con nosotros
a este programa de
integracion educativa pues
logren tener aprendizajes
significativos y  logren

romper esas barreras de
aprendizaje que no les
permiten acceder a la

curricula, de entrada
identificar bien cual es su
diagndstico y cuél es su
limitacion.

Pues que los pacientes que
asisten con migo y tener
también un impacto
importante con la familia,
lograr sensibilizar sobre sus
condiciones, cuéles son sus

alcances, cuéles son los
logros que los nifios pueden
tener, que tengan

expectativas bien claras con
respecto a los chicos, si bien
es cierto con este trabajo o
esta intervencion no vamos a
lograr que los nifios logren
ser fisico- matematicos o
médicos o etcétera pero que
esos aprendizajes 0 esas
herramientas con las que los
chicos se queden le permitan
enfrentar la vida cotidiana y
lograr ser parte o logar que

(20)B. Una de las
expectativas que se tiene del
programa de integracion
educativa es que los

pacientes que participan en el
mismo logren aprendizajes
significativos y enfrenten las

barreras a las que se
encuentran por sus
limitaciones que nos les
permite acceder

completamente a la curricula
de educacion regular. Y no
solo generar un impacto en
los alumnos sino también en
la familia para sensibilizarla
sobre las condiciones en las
que se encuentran los nifios y
los padres de familia conozca
cuales son los alcances y
logros de sus hijos.

Con las herramientas y
conocimientos que se logren
transmitir permita que los
pacientes se enfrenten a
situaciones y retos de la vida
cotidiana, en el &mbito
escolar y de toda la vida.
Logren ser personas
independientes y
autosuficientes
independientemente si tienen
0 no discapacidad y del grado
de severidad de la necesidad

Trabajo interdisciplinario

Trabajo interdisciplinario
en la atencién educativa

Retos de los colaboradores
del area de integracién
educativa

Trabajo interdisciplinario
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con estos aprendizajes que
ellos se llevan apoyar a que
sean  independientes vy
autosuficientes como te digo,
independientemente de la
discapacidad de la que
presenten los nifios y del
grado de severidad de la
necesidad educativa especial
pues que esta formacion o
este apoyo que ellos se llevan
les permitan enfrentar los
retos de la vida diaria ya no
solamente  del  aspecto
escolar sino de la vida diaria.

(21)A. ¢Existe un trabajo
interdisciplinario con otros
profesionales? Y ¢cudl es su
percepcion sobre la
colaboracion

interdisciplinaria con estos
profesionales?

(22)B. Mira de acuerdo a los
manuales de procedimiento a
los programas a si debiera
ser, que si tengamos un
intercambio pues continuo
con miras a hacer valoracién
de los casos o sugerencias de
los casos etcétera, eso si es
un hecho que se deberia de
llevar a cabo, si los llevamos
de manera sistematizada,
algunas veces por carga de
trabajo de ambos no se
pueden lograr como de
manera tan objetiva como

educativa especial
presenten.

que

(22)B. Asegura que de
acuerdo a los manuales de
procedimiento de los
programas se mantiene una
comunicacion e intercambio
de informacién entre los
diferentes profesionales que
participan en la atencion
clinica y educativa de los
pacientes. No obstante no se
puede lograr de manera
objetiva 0 como se desearia
ya que algunas veces por
cargo de trabajo del resto de
los profesionales y del

Proceso para la atencion
de pacientes en el area
rehabilitacion laboral y

educativa

Atencion integral

Proceso para la atencion
de pacientes en el area de
integracion educativa

Proceso para la atencion
de pacientes en el area de
integracion educativa

234



uno quisiera pero si se lleva a
cabo el intercambio de
informacion, de entrada con
los médicos porque si nos
envian a pacientes con una
nota, con un diagnéstico y
pues nosotros en el plano
medico pues lo mejor
podemos  tener  alguna
informacion como idea pero
no sabemos como se
comporta tal diagnostico,

Las cuestiones clinicas que

tenga  un  diagnostico.
Entonces si debemos llevar a
cabo ese manejo de

informacion, de intercambio
de informacion pues con el
objetivo de apoyar la
situacion del paciente.

(23)A. ¢Cuales son los
principales retos que
enfrentan estos profesionales
al brindar una atencién
educativa a los pacientes en
esta area?

(24)B. Pues yo creo la
principal es el manejo de
tiempos, el establecimiento
de tiempos y la
comunicacion, una apertura
que nos permita tener una
comunicacion efectiva, ese
es el reto y tambien la
difusion de la informacion de
lo que hacemos ambas

propio, incluyendo la falta de
tiempo, no se logra tener esta
comunicacion.

El primer profesional con el
que se tiene comunicacion e
intercambio de informacion
es con el medico, es quien

determina el primer
diagndstico en el plano
clinico.

(24)B. Uno de los principales
retos a los que se enfrentan
los profesionales al brindar
una atencion en el area de
integracion educativa es; el
establecimiento de tiempos y
la comunicacion que permita
tener un control de las
acciones que cada
profesional esta realizando
con el paciente y las acciones

Proceso para la atencion
de pacientes en el area de
integracion educativa
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partes, lo que nos

corresponde a cada uno.

(25)A. No si me podria como
explica un poco mas ¢cémo
es este proceso para brindar
esta atencion educativa a los
pacientes en esta area?,

(26)B. Ok, los pacientes a
este programa de integracion
laboral, de rehabilitacion
integral llegan con nosotros
referidos de otros servicios
principalmente  por el
servicio de rehabilitacion
pediatrica, entonces como
una de las lineas de accion y
de acuerdo a los derechos
del pacientes en que sean

atendidos de manera
integral, entonces no
solamente  van a  ser

atendidos en la parte medica

si no en todas las areas que el
paciente requiera, si el
paciente requiere terapia
fisica, de lenguaje,

ocupacional, apoyo en el area
de aprendizaje entonces de
acuerdo a la entrevista y a la
valoracion que el medico
trabaje, el paciente va a ser
referido aqui con nosotros
Ilega referido por un medico
a través de una nota de
interconsultas que solicita y
Ilega con nosotros para ser
atendido.

que les corresponde a cada
uno.

(26)B. El proceso que se
lleva a cabo para la atencion
de los pacientes en el area de
rehabilitacion  laboral 'y
educativa es el siguiente:

En primer lugar lo pacientes
llegan a esta area referidos
por el area de rehabilitacion
pediatrica. Lo pacientes son
atendidos por el jefe del &rea
de Rehabilitacion Integral el
Dr, Jorge Herndndez Wence
quien realiza el primer filtro
para valorar al paciente y

determinar qué tipo de
atencion requiere los
mismos,  si requiere de

terapia fisica, de lenguaje,
ocupacional, o apoyo en el
area de aprendizaje y ser
atendido.

Cuando el paciente es
valorado y referido al area de
integracion  educativa se
lleva a cabo otro
procedimiento para iniciar
un nuevo registro en el
historial clinico del paciente.
Se inicia con una entrevista
para  reunir toda la

Propuestas de mejoras a
los programas

Participacion de la familia
en el proceso
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Si  ya después nosotros
hacemos un protocolo, una
forma o de procedimiento de
como debe llegar el paciente,
es atendido por el jefe de
servicio quien hace también
la valoracion y a su vez es
referido con nosotros y
bueno nosotros hacemos una
entrevista inicial y esa
entrevista  inicial  pues
contempla todo lo que son
datos generales , etc., etc.,
datos generales del paciente
y de la informacion de la
dindmica familiar y asi
vamos bajando la
informacion hasta lo que
queremos llegar para este
bajar la informacion, lo que
nos interesa conocer es su
nivel de  competencia
curricular , pueden ser todos
los aspectos a nivel escolar
si  presenta  necesidades
educativas  especiales 'y
bueno esto lo podemos
identificar a través de esta
evaluacion de competencias
curriculares. Entonces
nosotros hacemos, yo hago
esa evaluacion de
competencias  curriculares
identificando  bueno  de
acuerdo al grado que cursa el
nifio, la edad que tiene, si
presenta 0 no discapacidad,
cuéles son las habilidades y
limitaciones que presenta el
alumno y con base en eso;

informacién posible de los
pacientes; datos generales,

personales, dinamica
familiar, Si presenta
discapacidad o no, si tiene
necesidades educativas
especiales, etc.

Posteriormente se le realiza
al paciente una evaluacion de
competencias para conocer
su nivel de competencia
curricular, y cuales son las
posibles limitaciones que
presente el paciente. Esto
permite, en primer término
determinar si es candidato
para recibir la atencion y en
segundo el tipo de
intervencion que va a recibir.
Este procedimiento lo realiza
la Lic. En educacion especial
Diana Melchor.
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uno si el paciente es
candidato a estar con
nosotros y dos el tipo de
intervencion que va a tener.

(27)A. 'Y bueno en esta
intervencion ¢trabaja con
otros especialistas?

(28)B. Lo ideal es que el
paciente cuando llega con
nosotros como te digo es una
area integral, cuando el
paciente llega con nosotros
ya fue atendido por el medico
valorado por el médico y
también en algunas
ocasiones también
necesitamos saber cuéles son
sus condiciones a nivel
cognitivo 'y  emocional
entonces si ya vienen
referidos con una evaluacion
a lo mejor por parte de
psicologia  por parte del
médico y si necesitamos
ampliar la  informacién
entonces ya nos acercamos
porque toda la informacion
gue se maneja es a traves del
expediente clinico
electronico, entonces
nosotros podemos consultar
esa informacion.

(28)B. Es la intervencion con
los  pacientes  también
participan otros especialistas
cuando se requiere obtener
informacidén mas especifica:
cuando se necesita conocer
sus condiciones a nivel
cognitivo y emocional se
busca el apoyo y asesoria de
una psicologa. En dado caso
que se requiera de alguna se
busca al doctor a cargo

Toda la informacion
obtenida del paciente se
guarda en su expediente
clinico electrénico para tener
un control de lo que se hace
con el paciente y tener un
mayor control de la
informacion.
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(29)A. (Como observa los
programas?

(30)B. Mira existen los
programas y estan
establecidos, lo que a mi me
gustaria es contar con a lo
mejor recursos didacticos,
espacios fisicos para poder
pues brindarles un servicio
més 6ptimo, no quiere decir
que por que la falta de
espacios y de aspectos
materiales no se les brinde el
servicio de calidad, sin
embargo si contaremos con
estos recursos pues yo creo
que pudiéramos eficientizar
esta atencion.

(31)A. ¢(Qué propone para
mejorar estos programas, de
qué manera se les puede
ayudar?

(32)B. Una parte también
importante es la
participacién de los padres,
la participacion de los padres
es determinante en el logro
de los objetivos establecidos
con los pacientes y entonces
en la medida en que los
padres también estan
involucrados en esta parte de
los resultados también son
mejores. Que tenemos que
hacer pues sensibilizar
mucho mas, difundir mucho
més la informacién con los

(30)B. Asegura que los
programas estan
establecidos, sin embargo le
gustaria contar con mejor
recursos didacticos y mas
espacios fisicos para poder
brindar un servicio mas
Optimo y eficientizar esta
atencion que se les brinda a
los pacientes.

(32)B. Considera que una
parte fundamental y
determinante en el logro de
los objetivos establecidos
con los pacientes es la
participacion y apoyo de la
familia. En la medida en la
que los padres
verdaderamente se
involucren en el desarrollo
de sus hijos los resultados
seran mejores. Afirma que
los padres de familia no
conocen realmente cuéles
son las limitantes que pueden
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padres de familia, en la
medida en que los padres de
familia los papas también
identifiquen bien , les quede
claro también cuales son las

caracteristicas del
diagnostico, las
manifestaciones del

diagnostico de su hijo el
manejo es diferente, porque
te cito un ejemplo a lo mejor
un chico que solo tenga una
discapacidad intelectual
aunque sea un limite vy los
padres no les queda como
muy claro cudl es el impacto
gue sus rendimiento no va a
ser igual que un nifio que no
presente estas caracteristicas
el nivel de exigencia siempre
es como rudo, es que el nifio
si cumple es que si aprende,
es que , y es que entonces, y
lo que sucede es que a veces
los llegan a frustrar a los
chicos y es que no aprendo,
es que yo no se leer, es que
Yo esto es que, entonces si los
papas no identifican bien no
conocen bien, no estan bien
sensibilizarlos que el ritmo y
estilo y la forma de aprender
de sus hijos va a ser distinto,
sus exigencias 'y  sus
expectativas siempre van
hacer muy altas, entonces si
tenemos que sensibilizar a
los padres de familia al
respecto, entonces esa sera
una de las partes que nos

presentar su hijo, su estilo y
ritmo de aprendizaje.
Aconseja que se debe
sensibilizar mas a los padres
para que estétn  mas
informados de cual es el
diagnostico de su hijo y las
manifestaciones del
diagnostico. Algunas veces
son los mismos padres
quienes llegan a frustrar a los
nifios y jovenes por las altas
exigencias y expectativas
que tienen sobre ellos.

Con la sensibilizacion de los
padres se pueden lograr
mejoras dentro de los
programas.
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puede llevar a tener mejoras
dentro de este programa.

(33)A. No sé si le gustaria
agregar algin comentario

(34)B. Pues si hay alguna
otra informacion que te sea
atil  que requieras para
ampliar tu informacion estoy
en toda la disposicion de
apoyarte para ampliarla.

Concluimos con la
entrevista. Muchas gracias
por su disposicion para
responder a estar preguntas

Con gusto espero y te haya
sido util, muchas gracias
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