PEDAGOGIA HOSPITALARIA: VINCULO ENTRE
EDUCACION, SALUD Y DERECHOS

Maria Cruz Molina Garuz

Doctora en Medicina. Profesora de la Universidad de Barcelona.
Docente e investigadora en pedagogia hospitalaria, promocion de
la salud y resiliencia. cmolina@ub.edu

Recibido: 30 de diciembre 2021
Aceptado: 30 de marzo 2022

Resumen

La pedagogia hospitalaria se fundamenta en el concepto de salud y
enfermedad, desde una perspectiva biopsicosocial, en un modelo de
atencion integral e integrado donde la educacion es uno de los deter-
minantes de la salud, un componente de promocién de la salud y una
estrategia de prevenciéon. En segundo lugar, por el concepto de edu-
cacion integral, que se contempla como un proceso de ensefanza y
aprendizaje donde ademas de los contenidos curriculares, se contem-
pla el desarrollo de competencias emocionales, cognitivas y sociales,
desde un enfoque centrado en la persona, en la familia y en la promo-
cion de la resiliencia. En tercer lugar, la pedagogia hospitalaria se fun-
damenta en el enfoque basado en los derechos, desde la perspectiva

que la educacién y la salud son derechos universales en el contexto
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de los derechos humanos. Por otro lado, se contemplan los derechos
como contenido y estrategia en la educacion y formacion.

Palabras clave: Pedagogia hospitalaria, salud biopsicosocial, enferme-
dad, educacion integral, derechos, educacion para la salud.

Abstract

Hospital pedagogy is based on the concept of health and disease, from
a biopsychosocial perspective, in a comprehensive and integrated care
model where education is one of the determinants of health, a component
of health promotion and a preventive strategy. Secondly, this discipline is
also inspired by the concept of comprehensive education, understood
as a teaching and learning process where, in addition to curricular con-
tent, the development of emotional, cognitive and social skills is inclu-
ded, from a Patient and family centered care approach, and in promoting
resilience. Third, hospital pedagogy is based on a rights approach, from
the basis that education and health are universal rights in the context of
human rights. On the other hand, rights are considered at the same time
as educational content and as a strategy in education and training.

Keywords: Hospital pedagogy, biopsychosocial health, disease, com-
prehensive education, rights, health education.

La pedagogia hospitalaria tiene sentido en base a tres fundamentos
clave que interactuan entre si:

El concepto biopsicosocial de la salud y la enfermedad

Tal como se ha analizado y escrito en numerosos documentos internaciona-
les, académicos, cientificos e institucionales, actualmente se contemplan la
salud y la enfermedad como conceptos relacionados entre si y desde una
perspectiva dinamica donde la enfermedad sea compatible con procesos
de mejora del nivel de salud derivados del bienestar fisico y emocional, asi
como de un entorno familiar y social favorable (Molina, 1998, 2020).
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Siguiendo las definiciones de la Organizacion Mundial de la Sa-
lud (OMS, 2020, p. 7 “La salud es un estado de completo bienestar
fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o en-
fermedades” y de Gol (1977, p. 1025): “La salud es una manera de vivir,
auténoma, solidaria y gozosa”, Observamos que la salud trasciende a
lo biolégico y se enfoca hacia un modelo de atencion biopsicosocial,
tanto desde la perspectiva de la restauracion de la salud como del
desarrollo personal y social. Para ello se requiere la interaccion entre
el sector sanitario, educativo y social. En este modelo la accién inter y
transdisciplinar adquiere especial relevancia la educacién que se con-
figura como:

+ Determinante de la salud (Dahlgren y Whitehead, 1991).

« Componente de la promocion de la salud (OMS, 1986; Ariza,
2017).

- Estrategia de prevencion (Molina, 2020).

Por otro lado, la enfermedad, también se contempla desde la
multifactorialidad. Desde lo bioldgico, disfuncién organica (perspecti-
va biomédica); lo perceptivo, dimensidn subjetiva desde la experiencia
personal, interpersonal y cultural de la persona con la enfermedad; v,
desde lo social y cultural, en funcion de las representaciones sociales
de la enfermedad y sus especificidades.

El concepto de educacion integral

La educacion, también se enfoca desde la multidimensionalidad humana
(bioldgica, psicoldgica y social). Se contempla por tanto, como un proce-
so de ensefianza y aprendizaje global que incluye contenidos curriculares
y no curriculares, de habilidades para la vida (cognitivas, emocionales y
sociales). En su evolucién la educacion de calidad se basa en el desa-
rrollo de competencias y se centra tanto en los métodos de ensefianza
como en las caracteristicas de la persona y aptitudes para aprender.

En la relacion educacion y salud, distinguimos por un lado, la
estrategia de educacion para la salud dirigida a la poblacién general
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(incluye las personas con problemas de salud), y la educacién dirigida
a las personas en situacion de enfermedad o de hospitalizacion, don-
de se ubica a la denominada pedagogia hospitalaria. En este campo,
la educacioén aporta mejoras en el bienestar y en la calidad de vida,
pues representa un factor de normalizacion de los roles (por €;j. el rol
de estudiante en la infancia y la adolescencia), y es claramente un fac-
tor de equidad y de inclusion. Por otro lado, en consonancia con la
perspectiva del concepto de salud, es la estrategia que contribuira a
hacer efectivo el desarrollo de capacidades para la toma de decisiones
auténoma, responsable que en definitiva contribuiran a un nivel de sa-
tisfaccién mejor en las diferentes areas de la vida (Fig. 1).

Figura 1. Contribucion de la educacion al bienestar y la calidad de vida.

Durante la enfermedad, la educacién de calidad aporta importantes

Fuente: Elaboracion propia.

beneficios a la persona y su familia y contribuye al afrontamiento positivo
de la enfermedad y a la calidad de vida relacionada con la salud, mediante
distintas estrategias reconocidas a nivel internacional (Molina, 2020):

e Alfabetizacion de la salud (health literacy). “Grado en que un
individuo tiene la capacidad de obtener, comunicar, procesar
y comprender la informacién y los servicios basicos de salud
para tomar decisiones de salud apropiadas” (CDC, s.f.). De este
modo, la persona adquiere y procesa una informacion muy util
para mantener una mejor salud (OMS 1998).

e EFducacion terapéutica del paciente (therapeutic patient edu-
cation). Ofrece recursos educativos al paciente con enfermedad
cronica para gestionar su salud y orientados a promover estilos
de vida saludables (OMS, 1998b). Para Vargas-Schaffer y Co-
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gan, 2014, ejerce un efecto terapéutico junto a las intervencio-
nes sanitarias.

* Empoderamiento del paciente. “Proceso a través del cual las
personas obtienen un mayor control sobre las decisiones y ac-
ciones que afectan su salud” (OMS, 2009, p. 1). Para ello, des-
taca cuatro componentes: a) comprension de su rol por parte
del paciente, b) adquisicion de conocimientos para mejorar la
relacion con el equipo que lo atiende, c) adquisicidon de habilida-
des y, ¢) entorno facilitador. Este proceso se enfoca desde una
perspectiva individual y comunitaria.

La pedagogia hospitalaria relaciona necesariamente la educa-
cion y la salud en los distintos contextos de actuacion educativa en
las diferentes etapas de la vida, cuando necesariamente se tiene que
convivir con una enfermedad.

En la infancia y la adolescencia queda claramente establecida la
relacion estrecha en todos los espacios en los que se atiende educati-
vamente. Por un lado, la escuela regular u ordinaria, espacio educativo
natural, incluye diversidad de situaciones, entre las que puede darse la
presencia de una enfermedad crénica en parte de su alumnado, con lo
que la salud o su pérdida, en cualquiera de sus facetas debe tenerse
presente y aplicar las estrategias educativas inclusivas que se requie-
ran. Dado que en ciertas ocasiones la cronicidad requiere periodos de
hospitalizacion y convalecencia en el domicilio, el equipo docente de
la escuela ordinaria acompana y hace el seguimiento de su alumnado,
para contribuir a que este no se desvincule y pueda reincorporarse de
la forma menos traumatica y mas inclusiva posible. Ademas, la escuela
ordinaria tiene un importante papel en la promocion de la salud y en la
prevenciéon de la comunidad educativa en general (Molina, 2011).

Por otro lado, en los contextos de la educacion hospitalaria,
espacio educativo temporal en un contexto sanitario, se establece la
coordinacion con la escuela regular para la diversificacion curricular y
la preparacion de la reinsercién en el momento del alta. Asimismo el
equipo de atencion domiciliaria se coordina con los demas docentes
implicados (Fig. 2).
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Figura 2. Relacién entre educacion y salud en pedagogia hospitalaria.

Espacio educativo Espacio educativo
natural i‘"ﬁil‘i temporal
Acompaifiamientoy Acompafamientoy

seguimiento seguimiento
hospitalizaciény convalecencias

Salud en un contexto Educacién en un contexto
educativo sanitario

Fuente: Elaboracidén propia.

Enfoque basado en los derechos

El enfoque basado en los derechos se puede plantear desde una doble
mirada en pedagogia hospitalaria. En primer lugar el enfoque de atencion
basado en los derechos, que consiste en garantizar los derechos huma-
nos, el derecho a la salud y a la educacién, y, en segundo lugar, el enfoque
de la educacion y la formacion en derechos que consiste en la introduc-
cion de los derechos como contenido y estrategia educativa y formativa.

Enfoque de atencion basado en los derechos

La pedagogia hospitalaria se basa en el derecho a la educacién y a la
salud en un contexto amplio de derechos humanos.

Alo largo de la historia reciente, se han generado distintos instru-
mentos internacionales donde se establece el derecho a la educacion,
de los que destacamos los siguientes (Garcia Alvarez y Ruiz, 2014):

e Declaracion de Ginebra o Declaracion de los Derechos de los
Nifios, (Union Internacional del Socorro a los Nifos, 1923).

e Asamblea General de las Naciones Unidas reunida (Nueva
York, 1923).

* Declaracion Universal de Derechos Humanos (Naciones Unidas, 1948).
e Convencion de Derechos del Nifio (Naciones Unidas, 1989).

e Conferencia Mundial y Declaracién de Educacion Para Todos
(Tailandia, 1990).

e Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especia-
les (Declaracién de Salamanca, 1994).
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En la educacién hospitalaria, paralelamente a la legislacion espe-
cifica de cada pais o territorio, se han ido promulgando instrumentos que
hacen referencia de forma especifica a este contexto, que aunque no son
vinculantes, es decir, de obligado cumplimiento como es una ley, son muy
significativos y ampliamente reconocidos por las instituciones y los profe-
sionales. Dada su amplia difusién y conocimiento nos limitamos a desta-
car las aportaciones mas relevantes de las cartas de derechos mas signi-
ficativas y reconocidas de Europa y América Latina, de las que se pueden
extraer los avances que se ha producido en este enfoque de derechos,
que en muchos casos ya son logros. Las declaraciones referenciadas se
refieren a la atencion pediatrica en contexto hospitalario (Tabla 1).

Tabla 1. Aportaciones sobre los derechos educativos en la atencion
pediatrica hospitalaria.

Cartas de derechos Aportaciones educativas

Carta europea de los nifos |+ Locales amueblados y equipados.
hospitalizados  (Parlamento |« Formacién escolar.

europeo, 1986.). + Juguetes adecuados a su edad, de
libros y medios audiovisuales.

+ Recibir estudios en hospital o do-
micilio.

Carta europea sobre el dere- |+ Atencion educativa hospital y domi-
cho a la atencion educativa | cilio.

de los nifos y adolescentes |+ Asegurar la continuidad.

enfermos (HOPE, 2000). « Aula y habitacion.

« Conexion con escuela de referencia.
+ Aula hospitalaria, entorno y mate-
riales adaptados a las necesidades.

+ Mas alla del curriculum.

+ Personal cualificado.

* Parte del equipo multidisciplinar.

+ Padres parte activa y responsable.
* Respeto al alumno. Secreto profe-
sional y convicciones.
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Declaracién de los derechos |+ Educacién en todo el ciclo de vida.
del nifio, nifla o joven hospi- |« Establecimiento de politicas y nor-
talizado o en tratamiento de | mativas.

América Latina y ElI Caribe |+ Profesionales especializados.

en el ambito de la educacion |+ Servicio educativo integral centra-
(REDLACEH, 2013). do en la persona y en los aspectos
sanos.

* Espacios adecuados.

« Educacion donde se encuentre fue-
ra del aula hospitalaria.

* Educacion en el domicilio.

* Informar a las familias.

+ Contacto con escuela de origen
manteniendo su permanencia.

+ Visitas de compareros de escuela.

* Reconocimiento de los estudios en
escuela hospitalaria.

» Derecho a que los adultos no inter-
pongan sus intereses o convenien-
cias al acceso a la educacion.

Fuente: Elaboracion propia.

En base al enfoque de la pedagogia hospitalaria a lo largo de la
vida, el reto desde la perspectiva de derechos educativos esta en intro-
ducir estos derechos en las cartas y declaraciones existentes para las
personas adultas y mayores, asi como generar nuevos instrumentos
que los defiendan de forma especifica. En este aspecto falta mucho
por recorrer, puesto que no queda explicito en estas etapas de la vida,
la educaciéon como derecho y como parte de los procesos de mejora
de la humanizacién de la asistencia sanitaria.

El enfoque de la atencién basada en los derechos tiene efectos
beneficiosos para la persona, la familia y la comunidad en general. Por
un lado, garantiza la educacién para todos a lo largo de la vida corrobo-
rado por los instrumentos internacionales en defensa de los derechos
humanos (cartas, declaraciones, leyes constitucionales, etcétera), que
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muestran la educacion y la salud como derechos fundamentales tanto
en la infancia y adolescencia como en las demas etapas vitales. Por otro
lado, garantiza la igualdad de oportunidades, o que nos muestra que la
educacion se aplica de forma equitativa, en un marco ético de justicia so-
cial. Por ultimo, hay que destacar el importante papel en la reduccion del
estigma social que representa la enfermedad, la cronicidad y la reduc-
cion de algunas capacidades derivadas de la enfermedad, especialmen-
te cuando se trata de trastornos mentales o enfermedades como el SIDA,
amodo de ejemplo. Todo ello, contribuye a la insercion educativa y social
y a la reduccién de las desigualdades sociales, educativas y de salud.

La educacion y la formacion en derechos

La introduccion de contenidos y estrategias didacticas relacionadas
con los derechos, tanto en la educacion escolar y en la educacion su-
perior, como en la formacién de profesionales y en acciones comuni-
tarias, permite aumentar el conocimiento sobre los derechos y empo-
derar a la poblacién para poder defenderlos y reclamarlos. Diversas
organizaciones internacionales que defienden los derechos humanos
ofrecen y proponen este enfoque educativo y han ido elaborando pro-
yectos y estrategias educativas. A modo de ejemplo:

e Amnistia Internacional considera que este enfoque “sirve a las
personas para desarrollar las habilidades y actitudes necesarias
para promover la igualdad, la dignidad y el respeto en sus co-
munidades y sociedades y en todo el mundo™'.

El Consejo de Europa ha generado propuestas tanto para la
educacion formal como no formal. Defiende que ademas de dar a co-
nocer los derechos, es preciso desarrollar habilidades y actitudes para
crear una cultura mundial y poder lograr los cambios necesarios para
garantizarlos?.

e El Observatorio de la participacién de los padres en la educa-
cion (Parentsparticipation.eu), consorcio europeo de Universi-
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dades y de organizaciones de la sociedad civil, plantea que este
enfoque “aporta un considerable valor afiadido a las politicas
educativas porque los derechos humanos promueven la demo-
cracia, el progreso y la cohesion social, crean respeto por la paz
y la solucion pacifica de los conflictos™. Con la finalidad de con-
cienciar a los padres, propone una serie de actividades grupales
para organizaciones y asociaciones de padres de alumnos.

e UNICEF propone la educacion basada en los derechos de
la infancia para los centros escolares, como “un instrumento
que nos permite dar sentido a muchas iniciativas curriculares,
organizativas y de clima escolar” de modo que considera que
“una escuela comprometida con los derechos de la infancia
los convierte en la base de su proyecto educativo, impulsa
que la comunidad educativa los viva en el dia a dia y hace
a los propios nifios y nifias participes del cambio®. Junto a
la Universitat de Lleida (Catalunya, Espafa), promovieron una
propuesta para incorporar los derechos de la infancia y la ciu-
dadania global en las facultades de educacién, editando una
guia didactica con los contenidos tedricos y actividades for-
mativas (Urrea et al., 2016).

Estas propuestas pretenden sensibilizar a la poblacion en ge-
neral sobre la importancia de garantizar los derechos y capacitar a los
agentes educativos de escuelas, universidades y familias para impul-
sar politicas publicas que atiendan desde la responsabilidad enfocada
en los derechos humanos, educativos, sanitarios y sociales, para que
sean realmente equitativas e inclusivas.

Si consideramos la educacion un derecho para todos a lo largo
de la vida, este enfoque, debe aplicarse en la educacion de personas
con problemas de salud tanto en el hospital como fuera de él, ya que
la pedagogia hospitalaria es la base para la equidad y la inclusién en
situacion de enfermedad (Molina, 2021). La incorporacion de los de-
rechos asistenciales y educativos de las personas en situacién de en-
fermedad o de hospitalizaciéon y de sus familias, tanto en el contexto
hospitalario como en los centros educativos ordinarios y universitarios,
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contribuira al reconocimiento de la pedagogia hospitalaria como una
diciplina necesaria y como un contexto de actuacion que debe con-
templarse junto a la escuela regular como parte del sistema educativo
inclusivo, y no como un recurso para una parte de la poblacién que
circunstancialmente se puede beneficiar de ella.

Para ello es importante el trabajo conjunto del sector salud y
educativo desde este enfoque (Asensio-Ramédn, 2018). Esta relacién,
absolutamente inevitable y necesaria, requiere un reconocimiento mu-
tuo y un trabajo colaborativo, en beneficio de la salud y de la calidad de
vida de las personas con enfermedad y sus familias, que sera posible si
se entiende y se forma, desde la perspectiva de los derechos.

Este enfoque también se ha ido incorporando en el ambito de
la pedagogia hospitalaria. Diversas asociaciones relacionadas con en-
fermedades han elaborado recursos didacticos dirigidos a la infancia.
La Fundacién Lucia de SIDA pediatrico edité una coleccion de cuentos
para mejorar el conocimiento sobre la enfermedad, uno de los cuales
se refiere a los derechos de la infancia (Clusella et al., 2015). La Asso-
ciacié Catalana de Professionals de I'Educacié en I’Ambit Hospitalari
(ACPEAH) edité sendos carteles como resultado de un proyecto en
el que los nifos y adolescentes propusieron derechos que luego ilus-
traron mediante dibujos®. Las aulas hospitalarias aplican también este
enfoque, como en el caso del Proyecto de Agrupacién de Centros, en
el que el aula hospitalaria del Hospital de Vall d’Hebron de Barcelo-
na junto con otras aulas hospitalarias, elaboraron diversos materiales
enunciando e ilustrando los derechos desde la percepcion de los pro-
pios nifos®e.

La Carta europea de los derechos de los nifilos hospitalizados
ha sido editada en numerosas versiones dirigidas a la infancia, para
una mejor comprension. En algunas ocasiones se han editado recursos
ampliado los derechos o haciendo referencia a otros mas especificos.
Una muestra de ello es la edicion de carteles y tripticos ilustrados,
con frases adecuadas al lenguaje infantil por parte de la Asociacién de
Prematuros de Aragoén (Araprem)’, la Sociedad de Pediatria Social® y la
Junta de Andalucia?, el Gobierno de Canarias™ entre otros.
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