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Política editorial

• La Revista educ@rnos es un espacio de expresión creado para compartir y 
cuya fi nalidad sea educarnos, donde se fomenta la cooperación, el trabajo en 
equipo, la inclusión y la propuesta conjunta. Todo con el afán de propiciar ideas 
e instrumentos para hacer una escuela mejor y una sociedad más inclusiva y 
propositiva que forme ciudadanos responsables y productivos.
• En la Revista educ@rnos la misión es generar una propuesta independiente 
a partir de múltiples esfuerzos, saberes y experiencias de profesionales de la 
educación y la cultura que realizan investigaciones sobre el fenómeno educa-
tivo, social y cultural a fi n de ofrecer propuestas de solución a los problemas 
que aquejan a la realidad educativa y cultural de los países de la región para 
contribuir al desarrollo de la misma.
• La Revista educ@rnos promueve, además, diversos canales e iniciativas para di-
fundir y circular el conocimiento desde una propuesta mexicana e iberoamericana, 
con el propósito de construir una mirada de colaboración constante, desde ese con-
texto, se propone abrir espacios hacia otras áreas que permitan cruzar y enriquecer 
los debates educativos y culturales desde diversos campos del conocimiento.
• La Revista educ@rnos publica artículos científi cos que constituyan informes 
de investigación, revisiones críticas, ensayos teóricos y propuestas pedagó-
gicas referidas a cualquier ámbito de la educación en general. Los trabajos 
publicados son originales, inéditos y no están simultáneamente sometidos a un 
proceso de dictaminación por parte de otra revista.

Todos los artículos enviados para publicación son sometidos a arbitra-
je, bajo un sistema de evaluación externa por pares y anónima.

Para efectos de difusión y manejo académico se autoriza la reproducción 
del contenido siempre que se cite la fuente. Los derechos de propiedad de la 
información contenida en los artículos, su elaboración, así como las opiniones 
vertidas son responsabilidad exclusiva de sus autores. La revista no se hace res-
ponsable del manejo doloso e ideológico de información por parte de los autores.
• La Revista educ@rnos está incluida en los siguientes índices y bases de 
datos: Latindex, Google Académico y el Servicio de Información y Documen-
tación de la Organización de Estados Iberoamericanos para la Ciencia y la 
Cultura (www.oei.es), además, forma parte de la Red Latinoamericana de Re-
vistas Académicas en Ciencias Sociales y Humanidades (LatinREV) de Flac-
so, Argentina.
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EDITORIAL

Antes de marzo de 2020 ya existían canales, plataformas y me-
dios para el trabajo virtual, se usaban poco o casi nada, por 
lo menos en educación básica, sabemos que para la mayo-
ría de docentes eran un tanto ajenos y quienes los utilizaban 

eran sujetos raros, se llamaban a sí mismos innovadores y se sentían 
incomprendidos por sus semejantes, sin embargo, cualquier duda que 
surgía en la escuela con las computadoras, tablets y teléfonos móviles 
se acudía a ellos para solucionar y orientar su uso o arreglo.

Vino la pandemia y las escuelas tuvieron que dar otra cara, ahora a 
la distancia y, como tal, las nuevas formas de hacer educación requirie-
ron de nuevos modos y nuevas prácticas de docentes y estudiantes, de 
la noche a la mañana y sin más, se popularizó el uso de computadoras, 
tablets y celulares, las prácticas ya no fueron las mismas, en tanto, ma-
dres, padres y tutores tomaron la responsabilidad como mediadores en-
tre las actividades o información que enviaban los docentes y sus hijos.

En el recuento de las cosas y, a casi dos años de que la escuela 
se transformó, hubieron muchos aprendizaje en todos los involucra-
dos, hoy en día es más fácil el uso de medios y canales para la virtua-
lidad, en ese sentido, todo el mundo salió ganando.

Pero también es cierto que los grupos marginales y vulnerables 
siguieron igual o peor, ya que la difi cultad para el acceso a la virtuali-
dad de esta población generó rezagos educativos evidentes y como 
consecuencia su exclusión de los procesos escolares (tan solo en el 
ciclo 2020-2021 casi nueve millones de estudiantes entre 3 y 29 años 
dejaron la escuela por causa del Covid, El Universal, 24/03/2021).

En el regreso a la presencialidad se evidenciaron los rezagos y los ba-
jos niveles de aprendizaje en la mayoría de estudiantes, en casos extremos 
llegaron niños a tercero de primaria sin saber leer y escribir, la mayoría con 
serias difi cultades en el uso de las operaciones básicas de matemáticas, 
amén de hábitos de trabajo individual y colectivo, qué decir de los de higiene.

Mirando al futuro, pero sin dejar de lado el pasado, el presente y 
los rezagos que dejó la pandemia, y más allá de seguir insistiendo en 
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las políticas públicas del vaso medio lleno, es necesario que se dejen 
de realizar acciones y decisiones generales para todos, es fundamental 
ver las múltiples y diversas realidades que presenta la escuela en cada 
comunidad, nunca será lo mismo trabajar en la ciudad con todo lo ello 
que implica, además de las facilidades de comunicación, conectividad 
y hasta de recursos, que en comunidades que carecen de todo, inclui-
dos los servicios básicos (luz, agua y drenaje).

El futuro para la escuela es incierto y necesariamente depende de 
las políticas de salud y de gobierno, por lo menos a corto plazo; mien-
tras aprendemos a vivir con esta incertidumbre, será necesario pensar 
que la escuela ya no es la misma, como tampoco podemos creer que 
algún día volveremos a lo que docentes y estudiantes hacían antes de 
marzo de 2020, la mejor evidencia es que nos hemos dado cuenta que 
se puede aprender de diferentes maneras, no sólo en las aulas, ante 
ello, el acompañamiento seguirá siendo necesario de la forma en que 
se dé, ya bien sea en pares o en colectivo, como también debemos 
saber que todo lo nuevo implica ser fl exible de mente, adaptarse a lo 
que sea necesario y renunciar a las viejas formas, modos y prácticas 
de hacer las cosas, porque sabemos de sobra que con eso no va a 
ninguna parte, tampoco es posible volver al pasado.
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PRESENTACIÓN

En este número se presenta un conjunto de artículos que hacen 
referencia a la pedagogía hospitalaria, disciplina en expansión 
a nivel internacional, dirigida a la atención educativa de perso-
nas con enfermedad y sus familias, que responde al enfoque 

de la educación como un derecho para todos a lo largo de la vida. 
Desde esta perspectiva, es obvio que la situación de enfermedad, de 
hospitalización o de convalecencia no debe ser un impedimento para 
ejercer ese derecho. Toda la comunidad, población en general, pro-
fesionales e instancias gubernamentales, somos corresponsables de 
garantizar ese derecho desde el compromiso y la justicia social para 
conseguir una sociedad y un sistema educativo realmente inclusivo.

Los diez artículos que constituyen este monográfi co son una mues-
tra del trabajo que se está haciendo en los diferentes ámbitos de inter-
vención en algunos países. Incluye contenidos teóricos y metodológicos, 
experiencias prácticas y de investigación, que aportan referencias de gran 
relevancia para la difusión de buenas prácticas con el fi n de contribuir a la 
construcción de evidencias y a la profesionalidad de este campo.

Jorge Luis Méndez, en su artículo: “¿Qué nos va a pasar? La 
comprensión de la enfermedad como medio para un afrontamiento 
resiliente”, nos ofrece una visión general sobre el impacto de la enfer-
medad y los benefi cios de la comprensión de la misma en el bienestar 
de quien la padece y de las personas cuidadoras, que a su vez revierte 
en un mayor autocuidado. Analiza estos procesos desde la teoría tran-
saccional y desde el papel de la inteligencia emocional y la empatía. 
Además aporta elementos claves para afrontar y manejar los procesos 
comunicativos integrando distintas áreas disciplinares.

Léa Chuster Albertoni y Ricardo Antunes, en: “Pedagogía hospita-
laria: enfoque epistemológico con supuestos teóricos del pensamiento 
complejo”, presentan un ensayo teórico bibliográfi co sobre las bases 
etimológicas y conceptuales de la de la pedagogía hospitalaria, a partir 
del cual refl exionan sobre los procesos de enseñanza y aprendizaje de 
estudiantes hospitalizados, convalecientes o en la escuela de origen, 
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desde una aproximación epistemológica al pensamiento complejo de 
Edgar Morín. Al hilo de sus refl exiones, abordan la realidad de los de-
terminantes sociales de la salud y de los contextos de actuación de la 
pedagogía hospitalaria, donde todas las partes involucradas forman 
tramas o redes interconectadas. 

María Cruz Molina en “Pedagogía hospitalaria: vínculo entre educa-
ción, salud y derechos”, plantea tras aspectos fundamentales de este cam-
po de actuación. En primer lugar, el concepto biopsicosocial de la salud y 
la enfermedad que implican una acción intersectorial e interdisciplinar; en 
segundo lugar el concepto integral de educación y su contribución al bien-
estar y la calidad de vida, más allá de lo curricular hacia el afrontamiento 
de la enfermedad; y, en tercer lugar, el enfoque basado en derechos, que 
implica el abordaje de la educación como un derecho y la introducción de 
los derechos como contenido y estrategia educativa y formativa.

Marta Sabariego con “Evidencias para fundamentar la pedagogía 
hospitalaria: propuestas desde la investigación basada en la práctica” 
introduce la investigación como herramienta fundamental en pedago-
gía hospitalaria para avanzar en la calidad, en la profesionalidad y en la 
fundamentación de las buenas prácticas y evidencias científi cas. Abor-
da la investigación como una competencia necesaria en el profesional 
y como una actitud de indagación y refl exión en la propia práctica para 
ir construyendo un saber y un hacer propio en constante transforma-
ción y mejora. Aporta tres métodos de investigación basada en la prác-
tica mostrando ejemplos de su aplicación a la pedagogía hospitalaria.

Marisa Fernández desarrolla respuestas al interrogante que plan-
tea en su artículo: “Cuando alguien de la familia enferma ¿enferma 
toda la familia?” Se centra en el vínculo familiar como elemento central 
en el afrontamiento de la enfermedad. Se fundamenta en un enfoque 
de atención centrada en la familia y centrado en la parentalidad positi-
va. Desde esta perspectiva ofrece estrategias basadas en la resiliencia 
donde la participación de la familia es esencial para su fortalecimiento 
y desarrollo de competencias socioemocionales y parentales, que con-
tribuirán a un restablecimiento de la funcionalidad familiar.

Yésica Teijeiro y Daniel López en su texto “Un estudio de casos 
sobre experiencias de hermanos/as de pacientes pediátricos: la voz de 
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la familia” ofrecen los resultados de una investigación sobre el impacto 
en los hermanos ante el diagnóstico de una enfermedad infantil a partir 
del estudio de cinco casos y desde la perspectiva de los progenitores. 
Se incide en los sentimientos experimentados, en el impacto psicoso-
mático, en las necesidades psicoafectivas, así como en el proceso de 
adaptación de los hermanos.

Francisca Negre, en su artículo: “Pedagogía Hospitalaria y Apren-
dizaje-Servicio: Una propuesta solidaria con InèditNet”, nos presenta 
la Red InèditNet de la Universidad de las Islas Baleares (La Red ApS 
para la formación solidaria y y el Desarrollo Sostenible) cuya fi nalidad 
es facilitar la gestión de proyectos de Aprendizaje-Servicio aplicados 
a los contextos de pedagogía hospitalaria y a la sensibilización de los 
Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), especialmente el 3 y el 4 
que se refi eren a la salud y la educación respectivamente. Describe la 
experiencia de su aplicación en la Universidad de las Islas baleares con 
los estudiantes de grado y posgrado.

Tomás Arredondo, desde: “La pedagogía hospitalaria en Chile” 
describe la evolución de esta modalidad en Chile, señalando los princi-
pales logros en latinoamérica por parte del Parlatino, así como los avan-
ces más destacados en el país a nivel normativo y de expansión de las 
escuelas hospitalarias hasta la actualidad. Asimismo destaca el aumento 
de cobertura en relación con los niveles educativos y el modelo pedagó-
gico aplicado. Enfatiza en el papel inclusivo de la pedagogía hospitalaria 
y concluye con los principales desafíos a los que se enfrenta.

Verónica Oliva, Monserrat Perez-Cueto y Fabián Santibáñez, en su 
artículo: “Percepción de estudiantes y apoderados de sus experiencias 
vividas en una escuela hospitalaria de chile”, aportan los resultados de 
una investigación cualitativa donde analizan los benefi cios que aportan 
las escuels hospitalarias de Chile. Se analizan cuatro escuelas median-
te la participación de estudiantes, egresados y sus apoderados, inci-
diendo en el impacto de la escuela durante el período de enfermedad.

Finalizan este monográfi co Jucelia Linhares, Edicléa Mascarenhas, 
Helio Ferreira, Sandra Regina y Sandra Santos en: “Clase hospitalaria: 
estructuración y funcionamiento en Brasil” nos acercan al conocimiento 
de la realidad de la educación hospitalaria y domiciliaria en Brasil. A par-
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tir de la fundamentación, las autoras y autor describen las propuestas 
pedagógicas y evaluativas, así como las políticas públicas y su marco 
legislativo. Destacan el perfi l y las principales funciones de los profesio-
nales docentes y la necesidad de formación específi ca de los mismos 
para conseguir su capacitación.

El conjunto de artículos que se presentan en este monográfi co de 
pedagogía hospitalaria pretende contribuir a la comprensión de los fun-
damentos que le dan sentido y signifi cado a esta disciplina científi ca, 
académica y profesional; conocer la realidad de su aplicación, algunas 
experiencias y avances en diversos contextos españoles y de Latinoamé-
rica; y, los benefi cios que aporta para el bienestar y la calidad de vida de 
las personas en situación de enfermedad y sus familias. Por otro lado, se 
exponen resultados de investigaciones y propuestas de intervención in-
novadoras. Todo ello no es más que una muestra de lo habido y por haber 
en este campo de actuación. En todos los casos se hace patente la consi-
deración de la educación y la salud como derechos de toda la población.

Fuera del monotemático, Rosa Ortega Cortés en su propuesta, 
“Lo bueno y lo malo de la educación durante la pandemia. Refl exiones 
en el proceso educativo en un Hospital Escuela formador de Médicos 
Residentes de Pediatría del Occidente de México”, concluye que, esta 
lección de vida nos ha enseñado a no paralizarnos y cerrarnos a po-
sibilidades y alternativas tajantes de confi nación absoluta ya que en 
nuestro contexto es esencial el uso de las TIC aunado a educación 
presencial (blended learning), ya que nunca la primera sustituirá a la 
segunda, sobre todo en el programa de residencias formadoras de mé-
dicos especialistas en Pediatría donde nos caracteriza la calidez hacia 
nuestros niños y la empatía tan necesaria a su entorno familiar.

María Cruz Molina Garuz
Universidad de Barcelona
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¿QUÉ NOS VA A PASAR? LA COMPRENSIÓN DE LA 
ENFERMEDAD COMO MEDIO PARA 
UN AFRONTAMIENTO RESILIENTE

Jorge Luis Méndez-Ulrich

Doctor en Psicología de la Salud. Profesor del Departamento de 
Métodos de Investigación y Diagnóstico en Educación de la Facultad 
de Educación de la Universitat de Barcelona. jordi.mendez@ub.edu

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

Resumen

Atravesar un proceso de enfermedad supone un impacto en la vida de 
los pacientes y su entorno que ocasiona una serie de alteraciones de 
mayor o menor magnitud a nivel físico, emocional y social. Una enferme-
dad es, ante todo, una situación estresante que se ha de afrontar. De este 
afrontamiento dependerá el progreso y eventual curación de la enferme-
dad, pero también la calidad de vida y el bienestar del paciente y sus 
cuidadores durante todo el proceso. Por su parte, la Educación para la 
Salud, dentro del paradigma biopsicosocial de Salud, promueve la capa-
citación de las personas que padecen una enfermedad para promocio-
nar su salud hasta el mejor nivel posible de calidad de vida, a través de 
procesos de alfabetización sanitaria que han de conducir a la adquisición 
de hábitos saludables y al empoderamiento para cuidar la propia salud. 
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En el presente artículo se profundiza en la importancia de la comprensión 
de la enfermedad, y en cómo esta mejora tanto el bienestar emocional 
como el cuidado y autocuidado del paciente. Para ello se acude a la 
teoría transaccional del estrés de Lazarus y Folkman y al papel de la em-
patía y la inteligencia emocional como herramientas para manejar estos 
procesos comunicativos desde las diferentes instancias de participación 
en las que está presente la enfermedad: la escuela, el ámbito familiar o el 
laboral. Finalmente, se aportan ciertas claves para manejar estos proce-
sos comunicativos desde disciplinas afi nes y complementarias al ámbito 
sanitario como son el trabajo social, la psicología o la educación.

Palabras clave: Ajuste a la enfermedad, pedagogía hospitalaria, salud, 
afrontamiento, resiliencia.

Abstract

Going through a disease process has an impact on the lives of patients 
and their environment that causes a series of alterations of greater or 
lesser magnitude on a physical, emotional and social level. An illness is, 
above all, a stressful situation that has to be faced. The progress and 
eventual cure of the disease will depend on this coping, but also the qual-
ity of life and the well-being of the patient and their caregivers throughout 
the process. For its part, Health Education, within the biopsychosocial 
Health paradigm, promotes the training of people who suff er from a dis-
ease to promote their health to the best possible level of quality of life, 
through health literacy processes that have to lead to the acquisition of 
healthy habits and empowerment to take care of one’s own health. This 
article delves into the importance of understanding the disease, and how 
it improves both the emotional well-being and the care and self-care of 
the patient. For this, the transactional theory of stress by Lazarus and 
Folkman is used and the role of empathy and emotional intelligence as 
tools to manage these communicative processes from the diff erent in-
stances of participation in which the disease is present: school, environ-
ment family or work. Finally, certain keys are provided to manage these 
communication processes from disciplines related and complementary 
to the health fi eld such as social work, psychology, or education.

Keywords: Adjustment to illness, hospital pedagogy, health, coping, resilience.
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¿QUÉ NOS VA A PASAR? LA COMPRENSIÓN DE LA 
ENFERMEDAD COMO MEDIO PARA UN AFRONTAMIEN-
TO RESILIENTE

Promoción de la salud y Educación para la Salud

En las últimas décadas el concepto de salud y el modelo de atención 
sanitaria han evolucionado hacia un nuevo paradigma que trasciende 
la óptica puramente biomédica centrada en el componente fi siológico 
de la enfermedad e integra sus aspectos psicológicos y sociales: el 
modelo biopsicosocial (Lalonde, 1974; Dever, 1991; Susser y Susser, 
1996a; 1996b). Este modelo aborda la salud como un fenómeno mul-
tidimensional y multideterminado por diferentes aspectos más allá de 
la biología, como el entorno en el que viven las personas, sus estilos 
de vida, el acceso a adecuados servicios de salud o el contexto macro 
político y las políticas públicas en materia educativa y sanitaria, entre 
otros (Organización Mundial de la Salud, 1986). Desde este modelo 
la enfermedad se conceptualiza como una situación que impacta a 
la persona en su globalidad y como un proceso de adaptación más 
o menos prolongado e intenso, que implica cambios no sólo en el 
funcionamiento del organismo (daños en órganos o tejidos, efectos 
secundarios de los tratamientos médicos, discapacidad, dolor, etcéte-
ra), sino que también provoca alteraciones en el estilo de vida, males-
tar a nivel emocional y, en defi nitiva, una reducción en la calidad de 
vida. En consecuencia, el modelo biopsicosocial de salud aporta un 
enfoque centrado en las necesidades del paciente y en la promoción 
de su salud, de acuerdo con el enfoque salutogénico propuesto por 
Antonovsky (1979; 1987). Es decir, independientemente de la enfer-
medad de que se trate, de su gravedad, e incluso de su pronóstico, 
la persona sigue manteniendo un determinado nivel de salud, que es 
además susceptible de ser mejorado (o al menos mantenido en nive-
les lo más óptimos posibles) mediante un adecuado ajuste a la enfer-
medad, una buena gestión emocional de la situación y a través del 
establecimiento de comportamientos promotores de salud, cómo la 
actividad física, el seguimiento de dietas adaptadas a la situación de 
la persona, el adecuado seguimiento de las prescripciones médicas, 
etcétera. Este nuevo paradigma otorga un protagonismo central en 
la atención integral de los pacientes a la Educación para la Salud. La 
Organización Mundial de la Salud (OMS, 1998), defi ne esta discipli-
na como: las oportunidades de aprendizaje creadas conscientemente 
que suponen una forma de comunicación destinada a mejorar la alfa-
betización sanitaria, que incluye la mejora del conocimiento de la po-
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blación en relación a la salud y el desarrollo de habilidades personales 
que conducen a la salud individual y de la comunidad. Mediante esta 
disciplina, una vez se ha producido la enfermedad se pretende hacer 
al paciente partícipe del cuidado de su propia salud y se pretende 
capacitarlo para la adquisición de habilidades de autocuidado y en 
la toma de decisiones relativas a la gestión de su salud en un sentido 
globalizador, incluyendo todos aquellos ámbitos relacionados con su 
calidad de vida. La Educación para la Salud, con su triple propósito de 
alfabetizar en términos sanitarios, generar actitudes favorables hacia 
la salud y desarrollar habilidades de autocuidado, es por tanto, un ele-
mento clave para empoderar a la población para el mantenimiento y 
promoción de la salud individual y comunitaria. Desde este enfoque, la 
participación y la motivación de las personas que padecen procesos 
de enfermedad y sus cuidadores adquieren un papel principal, por lo 
que es del todo imprescindible que se adquiera un conocimiento lo 
más ajustado, realista y completo de la situación, para poder contex-
tualizar mejor la enfermedad y mejorar los comportamientos promoto-
res de salud y para potenciar una toma de decisiones en relación con 
la propia salud que favorezca la adaptación a la enfermedad y fomente 
la calidad de vida y la resiliencia (OMS, 1986; 2016). Conocer la impor-
tancia de la información de la que dispone el paciente y su entorno y 
saber manejar estos procesos comunicativos representan elementos 
clave para la atención a estas personas, tanto desde el punto de vis-
ta de los profesionales del contexto hospitalario, incluyendo aquellos 
que se dedican a la Pedagogía Hospitalaria (Molina, 2020; Lizasoáin, 
2021), como de todos los que atienden las necesidades psicoedu-
cativas y sociales de estas personas desde la comunidad, ya sea en 
escuelas, centros de trabajo, de ocio, etcétera.

Afrontamiento de la enfermedad y resiliencia

Como se ha visto anteriormente, la enfermedad representa un evento 
vital estresante con un notable (pero variable) impacto emocional y 
social. No todas las personas reaccionan del mismo modo ante un 
idéntico diagnóstico, sino que lo hacen de formas muy diversas en 
función de cómo perciban la situación. Mientras para algunas perso-
nas el diagnóstico representa una amenaza para la vida que causa 
miedo e inseguridad, para otras puede representar incluso un reto u 
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oportunidad para mejorar la salud e integrar cambios deseados en el 
estilo de vida, como incrementar la actividad física o dejar de fumar. 
Además, esta nueva situación requiere la movilización de aquellos 
recursos cognitivos, conductuales, sociales y materiales de los que 
se dispone para gestionar la propia salud y también para afrontar los 
cambios provocados por la enfermedad. Estos cambios son también 
diversos. En algunos casos implican cambios de residencia, aban-
donar el puesto de trabajo, interrumpir los estudios, y un innume-
rable etcétera. Por consiguiente, el afrontamiento de la enfermedad 
también es diverso y varía considerablemente entre personas en la 
misma situación. Por ejemplo, mientras unas personas se derrumban 
emocionalmente y ceden todo el control de la situación al personal 
médico, otras se empoderan en el proceso y toman parte activa en la 
toma de decisiones para la mejora de su salud y su situación a nivel 
global. De acuerdo con Lazarus (1986), las estrategias de afronta-
miento pueden agruparse en dos grandes categorías: aquellas diri-
gidas a la solución del problema (afrontamiento activo), y aquellas 
mediante las cuáles lo que se pretende es gestionar o reducir el im-
pacto emocional que la situación genera (afrontamiento centrado en 
las emociones). En contextos de enfermedad, las primeras consisten 
en la movilización de todos aquellos recursos de los que dispone el 
paciente en su entorno, con el propósito de curar la enfermedad, re-
ducir su impacto en la calidad de vida, e incluso procurar un proceso 
paliativo de la mayor calidad posible, cuando el fi n de la enfermedad 
representa la muerte. Algunas posibles concreciones de este tipo de 
estrategias consistirían, por ejemplo, en la búsqueda de opiniones 
médicas alternativas a la del profesional de la salud de referencia, 
el establecimiento de dietas y/o de programas de actividad física, el 
adecuado seguimiento de las prescripciones médicas, la búsqueda 
de tratamientos alternativos, el desplazamiento a otras localidades 
diferentes a la de residencia para tener acceso a centros sanitarios 
de excelencia, entre muchas otras (Rodríguez-Marín et al., 1993). Por 
su parte, las estrategias de gestión emocional, como su propio nom-
bre indica, consisten en la movilización de estrategias y recursos que 
permitan reducir el impacto emocional que ocasiona la enfermedad. 
En contextos de salud-enfermedad, podrían consistir, por ejemplo, en 
acudir a terapia psicológica, el uso de psicofármacos o drogas ilega-
les para reducir la ansiedad, la meditación, las creencias religiosas, 
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la búsqueda de apoyo social, o incluso la negación de la enfermedad 
como mecanismo para reducir el malestar emocional.

En este punto cabe preguntarse en qué consiste un afrontami-
ento resiliente de los procesos de salud-enfermedad. Aunque exis-
ten diversas defi niciones del concepto de resiliencia (Cyrulnik, 2001; 
Rutter, 2000; Luthar, 2006; Luthar et al., 2000), existe un consenso 
en entenderla en los términos que propone Grotberg (1995), quien 
la defi ne como la capacidad humana universal para hacer frente a 
las adversidades de la vida, superándolas o incluso ser transformado 
y transformada por ellas. En lo referente a la enfermedad, podría-
mos considerar un afrontamiento resiliente aquella movilización de 
recursos cognitivos, emocionales y conductuales mediante los cu-
ales la persona que padece una enfermedad obtiene el mayor nivel 
de calidad de vida subjetiva y mantiene el mayor nivel posible de 
salud física, emocional y social, con independencia del diagnóstico, 
pronóstico, curso y desenlace de su enfermedad. En cierto sentido, 
podemos afi rmar que, a priori, no existen mejores o peores estrate-
gias de afrontamiento, sino que su éxito se ha de medir en c uanto a 
hasta qué punto contribuyen a reducir el malestar ocasionado por la 
enfermedad. No obstante, en general las estrategias centradas en el 
problema (o una combinación de ambas) tienden a reducir el estrés 
y a afrontar mejor los problemas, en este caso la enfermedad. No 
obstante, en ocasiones no existe ni una cura ni margen de mejora 
(por ejemplo, en los procesos paliativos). En estos casos las estra-
tegias que mejor pueden contribuir a reducir el malestar e incremen-
tar la calidad de vida, incluso entendida como “calidad de muerte” 
(Bayés, 2006), son las estrategias centradas en las emociones, dado 
que permiten gestionar aquella parte sobre la que la persona aún 
mantiene un cierto control: sus emociones. Por tanto, no existe una 
fórmula mágica, sino que el afrontamiento se ha de contextualizar 
en cada caso y persona. Para valorar qué se entiende por un mayor 
nivel posible de ajuste a la enfermedad y una mayor calidad de vida 
percibida, a continuación, veremos como la evaluación cognitiva de-
termina tanto el nivel de estrés como las emociones derivadas de la 
enfermedad, y como infl uye en las estrategias de afrontamiento que 
se ponen en práctica, y en como el proceso en su globalidad impac-
ta en la calidad de vida y la salud de las personas que padecen una 
enfermedad y en su entorno.
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Evaluación cognitiva, afrontamiento y ajuste a la enfermedad

Como hemos visto anteriormente, no existe una respuesta unívoca a 
la pregunta de qué tipo de estrategias de afrontamiento promueven 
el ajuste a la enfermedad y la resiliencia de los pacientes, sino que 
depende de la percepción de la enfermedad que tenga la persona. 
Para entender cómo funcionan estos procesos de evaluación cogni-
tiva hemos de remitirnos a la teoría transaccional del estrés postu-
lada por Lazarus y Folkman (2000; 1986b). Según estos autores, las 
emociones experimentadas ante el estrés y los procesos de afronta-
miento que se desencadenarán dependen de diversos procesos de 
procesamiento cognitivo de la situación. De acuerdo con esta teoría, 
el malestar emocional y el afrontamiento no dependen únicamente 
del tipo de enfermedad de la que objetivamente se trate y el nivel 
de amenaza para la integridad e incluso la vida de la persona, sino 
que cada individuo la procesa de forma diferente incluso aunque se 
trate de diagnósticos idénticos. En un primer momento, la persona 
evalúa (en lo que estos autores denominan “evaluación primaria”), si 
la enfermedad representa un acontecimiento irrelevante (como po-
dría ser un simple catarro), benigno positiva (por ejemplo, cuando se 
percibe una cirugía de cataratas como algo mediante lo cual se va 
a recuperar la visión), o una situación estresante. Esta teoría postu-
la tres grandes categorías de estímulos estresantes: la amenaza, la 
pérdida e incluso el reto. Este es el primer punto donde la calidad, 
cantidad y rigor de la información aportada por el personal sanitario 
puede contribuir a un mejor afrontamiento de la enfermedad desde 
varios puntos de vista. Por una parte, esta información ayuda a redu-
cir la incertidumbre respecto a la etiología y el tipo de la enfermedad. 
Además, la información relativa a las opciones terapéuticas resulta 
relevante para poder establecer aquellas estrategias de afrontami-
ento que mejor contribuyan al mantenimiento y preservación de la 
salud. Por su parte, tener una información clara sobre el pronósti-
co de la enfermedad, fases de la misma o posibles discapacidades 
derivadas será de gran valor para poder evaluar la amenaza para 
la supervivencia y valorar el impacto físico, emocional y social que 
supone la enfermedad. En resumen, el conocimiento que el paciente 
tenga sobre su enfermedad contribuye a “afi nar” este proceso de 
evaluación primaria.
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Siguiendo con esta teoría, a continuación, se desencadena la evalua-
ción secundaria mediante la cual la persona evalúa hasta qué punto dispo-
ne de recursos (físicos, materiales, sociales, cognitivos o emocionales, o de 
cualquier otro tipo) para hacer frente a la enfermedad de forma satisfactoria. 
El nivel de estrés y malestar experimentado dependerá del balance entre 
ambos procesos de evaluación cognitiva. Es decir, a mayor importancia de 
la situación (por ejemplo, a mayor amenaza percibida), y menores recursos 
percibidos, mayores niveles de estrés y mayor impacto en la calidad de 
vida de la persona. Además, es conveniente subrayar que el propio estrés 
resulta un fenómeno biológico que cuando se cronifi ca puede afectar no 
sólo al bienestar emocional, sino sobre el funcionamiento del organismo a 
múltiples niveles. Por tanto, además de una fuente de malestar puede re-
presentar en sí mismo un factor de riesgo que puede interferir en el propio 
curso de la enfermedad (Sapolsky, 2008). En cuanto a la evaluación secun-
daria, es conveniente que los pacientes y sus familias reciban una informa-
ción lo más precisa y completa posible sobre los tratamientos existentes, a 
los cambios que la enfermedad va a ocasionar en el estilo de vida, aportar 
pautas de comportamiento (por ejemplo, hábitos a evitar y a instaurar o 
reforzar a nivel de actividad física, alimentación, etcétera.), de modo que 
puedan escoger y ajustar aquellas estrategias de afrontamiento más efecti-
vas de cara tanto a la curación, como a reducir o simplemente gestionar el 
impacto multidimensional de la enfermedad sobre la globalidad del sujeto.

Por tanto, la calidad y cantidad de información sobre el proceso 
de salud que atraviesa la persona resultan claves en diversos senti-
dos. En primera instancia, reducen la incertidumbre sobre el tipo de 
enfermedad de la que se trata, las limitaciones que va a ocasionar, sus 
opciones de tratamiento, las posibilidades de curación y las hipotéti-
cas secuelas que puedan derivarse de ella. Esto contribuirá a un ajuste 
más rápido y ajustado a la situación. Esta información, por otra parte, 
incrementa la percepción de control sobre la situación fomentando un 
locus de control de salud interno (Wallston et al., 1978; Zdanowicz et 
al., 2004), consistente en la creencia de que el curso de la enfermedad, 
y por tanto la calidad de vida depende de las acciones de la persona, 
y no de agentes externos como el azar, la mala suerte, o únicamente 
de la praxis médica. Este tipo de creencias de control son claves en el 
proceso de empoderamiento que propone la Educación para la Salud, 
ya que se asocian con una mayor ejecución de conductas promotoras 
de salud, y por tanto a un mayor compromiso con la propia salud y 
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con el autocuidado. En síntesis, disponer de una adecuada informa-
ción resultará un elemento clave en la forma de afrontar la enfermedad 
por parte del paciente y de su entorno, y determinará no únicamente el 
establecimiento de aquellas estrategias orientadas a fomentar una me-
jor evolución clínica de la enfermedad, sino también aquellas dirigidas 
a mejorar la calidad de vida mientras dure esta. Por otra parte, los y 
las pacientes (ya sean niños y niñas, adolescentes, adultos o personas 
mayores), no únicamente conviven con contextos sanitarios, sino que 
pasan la mayor parte del tiempo en otros ambientes como el laboral, 
el escolar, espacios de ocio, en los que su participación estará condi-
cionada por su estado de salud. Esto introduce la noción de lo impor-
tante que resulta que las personas que conviven con estas personas 
también dispongan de una adecuada información relativa a situación 
de salud de las personas con las que conviven o trabajan, para poder 
ajustar las actividades a sus necesidades (por ejemplo, en el caso de 
las clases de actividad física con alumnos que presentan cardiopatías). 
Otro claro ejemplo son los casos en que estas enfermedades pueden 
presentar crisis ante las cuales es fundamental que los docentes o 
compañeros de trabajo sepan actuar con rapidez y de forma adecuada 
(crisis epilépticas, crisis de hipoglucemia, asma bronquial, etcétera).

Cómo manejar la información: el papel de la inteligencia emocio-
nal y de la empatía

Como hemos visto, los fl ujos de información relacionada con la salud y 
la enfermedad no se producen únicamente en el contexto sanitario, ni 
por parte de personal médico, aunque obviamente es éste quien ha de 
proveer de información al paciente en primera instancia. Es por esto por 
lo que resulta importante que aquellas personas que se relacionan de 
forma cuotidiana con personas con una enfermedad dispongan del co-
nocimiento mínimo necesario para ayudar a estas personas en su proce-
so de afrontamiento, ya que puede ser que el paciente necesite en algún 
momento alguna aclaración, o presente alguna crisis ante la cual sea 
necesario actuar con rapidez. Si bien esta necesidad de aportar, clarifi -
car o ampliar la información de la que el paciente y su entorno disponen 
puede presentarse en todo momento a lo largo del curso de la enferme-
dad, existen cuatro momentos especialmente críticos, en los que existen 
diferentes necesidades a la hora de transmitir información y potenciar la 
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mayor comprensión posible de la situación por parte del paciente y de 
sus cuidadores: el diagnóstico, el tratamiento, las recaídas, y el fi nal de 
la enfermedad (sea por curación o por fallecimiento). Por ejemplo, en el 
diagnóstico es de especial relevancia que se comprenda la enfermedad, 
su impacto y su posible curso. A lo largo del tratamiento la relevancia recae 
sobre la importancia de los procedimientos y su impacto y el adecuado 
seguimiento de las pautas médicas (ya sean farmacológicas, quirúrgi-
cas o conductuales). En relación con recaídas o cambios en el curso de 
la enfermedad es fundamental reajustar expectativas y que la persona 
comprenda los motivos y en qué punto de su proceso se encuentra. En 
cuanto al fi nal de la enfermedad, cuando ésta se produce por la curación 
puede darse que la persona necesite mantener ciertos estilos de vida 
para prevenir una recaída o conocer aquellos signos de alerta que pue-
dan indicar que ésta se está produciendo. Finalmente, si el fi nal de la 
enfermedad se produce por fallecimiento resulta fundamental tanto pre-
parar al paciente como a su familia para el desenlace y acompañarlos du-
rante todo el proceso para gestionar de la mejor manera posible el duelo.

Desde la óptica de la Educación para la Salud no podemos obviar 
que, independientemente de que la información que se comparta sea 
más o menos objetiva, ésta tiene una carga emocional que hay que 
atender y cuidar en aras del bienestar emocional de los y las pacientes. 
No todas las personas están igual de preparadas para recibir el mismo 
tipo de información (por ejemplo, a causa del nivel madurativo en el 
caso de niños y niñas o personas de la tercera edad, o por el fuerte im-
pacto que se puede prever a causa de un diagnóstico de gravedad). En 
este punto los aspectos éticos juegan un papel fundamental, ya que los 
pacientes tienen derecho a no querer recibir una información completa 
de su situación en un momento determinado y a manejar los tiempos 
en qué momentos esta se produce en función de sus necesidades. Hay 
que ser conscientes de que estas personas tienen derechos inaliena-
bles que incumben directamente la información sobre la propia salud, 
y que han de ser respetados sea cual sea el profesional que interactúe 
con estas personas, e incluso por sus familiares y cuidadores. Entre 
estos derechos se encuentra, por ejemplo, el derecho a recibir informa-
ción sufi ciente, clara y adecuada, promulgado por la OMS en 1994 en 
su Declaración para la promoción de los derechos de los pacientes en 
Europa, o el derecho a la información, el derecho al consentimiento o el 
derecho al respeto del tiempo del paciente, contemplados en la Carta 
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Europea de Derechos de los Pacientes, incluida en la Carta Europea de 
Derechos Fundamentales de la Unión Europea (2002).

Ante la complejidad de estos procesos de comunicación, entran en 
juego dos habilidades transversales a la hora de establecer este tipo de co-
municación con personas en proceso de enfermedad y sus cuidadores: la 
inteligencia emocional y la empatía (Salovey y Mayer, 1990; Gardner, 2001; 
Goleman, 1995). Siguiendo a Goleman (1999), la inteligencia emocional 
consiste en la capacidad de reconocer nuestros propios sentimientos y los 
de los demás, de motivarnos y de manejar adecuadamente las emociones. 
Este manejo de las emociones consta de 3 elementos clave: la atención 
emocional (hasta qué punto estamos pendientes de nuestras emociones), 
la conciencia emocional (saber identifi car correctamente lo que sentimos) 
y la reparación emocional (saber regular a nuestra conveniencia nuestras 
emociones). Si bien niveles altos de conciencia y regulación emocional fo-
mentan el bienestar ya que implican que la persona entiende lo que siente 
y dispone de estrategias de regulación emocional, una alta atención emo-
cional puede generar estados de ansiedad si la persona está pasando por 
procesos estresantes como una enfermedad, por lo que es fundamental co-
nocer en qué punto se encuentra la persona para gestionar la comunicación 
de forma que se obtengan niveles medios de atención emocional. Bisquerra 
y Pérez Escoda (2007) y Pérez Escoda (2005) trascienden el constructo de 
inteligencia emocional y desarrollaron el de “competencias emocionales” 
que se agrupan en cinco grandes bloques: la competencia social, la autono-
mía emocional, la conciencia emocional, la regulación emocional y las com-
petencias para la vida y el bienestar. Diversos estudios (Ader, 2007; Goodkin 
y Visser, 1993), afi rman que, más allá del propio benefi cio sobre la calidad de 
vida y el bienestar de cultivar estas competencias, éstas tendrían un efecto 
sobre la propia salud biológica de la persona. Es, por tanto, tarea de las 
personas que acompañan a quienes atraviesan una enfermedad promover 
una adecuada gestión emocional. En este sentido, brindar la información 
requerida por la persona de forma que la ayude a comprender y gestionar 
sus emociones es un elemento clave no únicamente para afrontar el impacto 
emocional de la enfermedad, sino que también el físico y el social.

Respecto a la empatía, ésta está íntimamente ligada a la inteligen-
cia emocional en tanto que es una habilidad clave a la hora de regular 
de forma adaptativa las emociones de los demás (Goleman et al., 2002). 
Esta consiste en la capacidad de ponerse en el lugar del otro y ser capaz 
de sentir lo que la otra persona siente. Se trata de un elemento clave en 
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el acompañamiento emocional de las personas que atraviesan procesos 
de salud-enfermedad, en tanto que aporta un sentimiento de compren-
sión y apoyo incondicional para afrontar la adversidad, que se relaciona 
con elemento fundamental de resiliencia: el apoyo social (Vanistendael, 
2003). En este sentido, existen diversas y simples estrategias de comu-
nicación que fomentan esta conexión. En primer lugar, es importante 
potencial la elección de momentos y ambientes lo más confortables, re-
lajados e íntimos posibles, para potenciar la sensación de confi anza con 
el o la paciente. Además, la preparación de estos intercambios es un as-
pecto clave, ya que permite anticipar cómo va a reaccionar la persona, 
qué preguntas puede hacer, así como escoger el tipo de lenguaje más 
adaptado a las necesidades de la persona en situación de enfermedad, 
su estado emocional y a su nivel de comprensión, dependiendo de la 
edad, estado de deterioro cognitivo u otros aspectos a tener en cuenta.

Es importante comunicarse de una forma clara, sencilla, directa y, 
sobre todo, realista para ajustar creencias y expectativas en relación con 
el proceso del paciente y su familia, y que comprendan exactamente cuál 
es su situación y las posibilidades de incidir en ella de las que dispone me-
diante sus recursos de afrontamiento. También resulta fundamental que, 
a pesar de tratarse de un diálogo, no se debe ni forzar la comunicación, 
ni cuestionar las opiniones y puntos de vista de la persona en situación 
de enfermedad, ni interrumpirla cuando está expresando sus temores, in-
certidumbres o creencias, debiendo respetar en todo momento su punto 
de vista, y permitiendo en todo momento que el o la paciente realice las 
preguntas que considere necesarias. Por último, para expresar empatía y 
facilitar la comunicación (especialmente con niños o adolescentes), es pre-
ciso hablar de forma pausada y sin interrumpir, respetado en todo momento 
el ritmo que impone el paciente en este dialogo, reforzar sus esfuerzos por 
comunicarse y recibir información, estando atentos a las reacciones duran-
te la explicación, modelando el discurso en función de estas, e incluso inter-
rumpir la comunicación si la persona muestra excesivos signos de angustia.

Conclusiones

La enfermedad representa una experiencia estresante que impacta tanto 
sobre el propio paciente como en su entorno a nivel físico, emocional y 
social. No obstante, este impacto no depende únicamente del diagnósti-
co, sino que variará en función de cómo la persona entienda lo que le 
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está sucediendo a través de procesos de evaluación cognitiva, y de las 
estrategias de afrontamiento que ponga en marcha. Es tarea de los pro-
fesionales del ámbito sanitario y comunitario fomentar aquellos aspectos 
de salud presentes a pesar de la enfermedad y contribuir a la mayor 
calidad de vida posible durante el proceso, sea éste cual sea e inde-
pendientemente de su fase, gravedad o pronóstico. A lo largo del pro-
ceso de enfermedad, disponer de información completa, clara y realista, 
permitirá en primera instancia contextualizar la enfermedad y ajustar las 
expectativas sobre su curso y pronóstico y a las posibles limitaciones 
que puede implicar el proceso. Además, conocer las posibilidades en 
cuanto al tratamiento facilitará la elección de las estrategias de afronta-
miento resilientes (tanto activas como centradas en las emociones), que 
reduzcan el malestar ocasionado por la enfermedad, no únicamente en 
términos de salud física (adhesión terapéutica, modifi cación de estilos 
de vida relacionados con el autocuidado, etcétera), sino que también a 
nivel emocional y de ajuste personal y calidad de vida. Estas estrategias 
de afrontamiento han de ser también contextualizadas a cada caso y 
persona ya que cada persona procesa la enfermedad de forma diferente, 
incluso tratándose de diagnósticos idénticos, y dispone de diferentes re-
cursos de afrontamiento a todos los niveles, y no únicamente en cuanto a 
sus recursos materiales. A la hora de establecer procesos de comunica-
ción relacionada con la salud y la enfermedad, la inteligencia emocional y 
la empatía juegan un papel fundamental. Por su parte, la empatía aporta 
espacios de apoyo social, en los que los fl ujos de información siempre 
se producen de acuerdo con los ritmos y necesidades de la persona con 
una enfermedad. Por su parte, la inteligencia emocional permite discernir 
precisamente en qué momento y estado emocional se encuentra la per-
sona, lo que favorecerá que ésta se pueda brindar de la forma que mejor 
contribuya al bienestar de la persona a todos los niveles. Finalmente, 
la comunicación con estas personas ha de ser siempre adaptada a sus 
necesidades y situación, respetuosa, clara y precisa, de acuerdo con los 
derechos contemplados tanto por la OMS, como por las diversas decla-
raciones y legislaciones en materia de derechos de los pacientes.
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Sumario

Este artículo invita a la refl exión sobre el proceso de enseñanza y apren-
dizaje de los estudiantes que se encuentran hospitalizados o en situacio-
nes de enfermedad, para lo cual la escolarización se realiza en diferentes 
entornos: hospitalario, domiciliar y escolar. Refl exionar sobre la perspec-
tiva dialógica entre estos grupos circunscritos físicamente nos lleva a 
aspectos relevantes de la Pedagogía Hospitalaria. A partir de un ensayo 
teórico-bibliográfi co, este abordaje parte de la intención de refl exionar 
sobre la Pedagogía Hospitalaria, como tributaria de la Pedagogía, enten-
dida como una ciencia que estudia los fenómenos educativos (escolares 
y no escolares). Este ensayo busca caracterizar breve y teóricamente la 
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comprensión etimológica y conceptual de la Pedagogía Hospitalaria y 
propone una aproximación epistemológica al pensamiento complejo de 
Edgar Morin.

Palabras clave: Pedagogía. Pedagogía hospitalaria. Pensamiento com-
plejo. Salud y Enfermedad.

Abstract

This article invites the reader to refl ect on the teaching and learning 
process of students who are hospitalized or experiencing situations of 
illness, for which schooling takes place in diff erent environments: hospi-
tal, home, and school. Refl ecting on the dialogical perspective between 
these physically circumscribed groups leads us to relevant aspects of 
Hospital Pedagogy. Based on a theoretical-bibliographic essay, this ap-
proach begins with the intention of refl ecting on Hospital Pedagogy as 
a tributary of Pedagogy, which is understood as a science that studies 
educational phenomena (school and non-school phenomena). This es-
say seeks to briefl y and theoretically characterize the etymological and 
conceptual understanding of Hospital Pedagogy and aims at an episte-
mological approach to the complex thinking of Edgar Morin.

Keywords: Pedagogy. Hospital Pedagogy. Complex Thinking. Health 
and Illness.

El término o palabra “pedagogía” proviene del griego antiguo, “paida-
gogós”, donde “paidos” indica niño; “Gogía”, acción: conducir, llevar, 
reenviar a algún lugar, reenviar de un nivel a otro. Este concepto hacía 
referencia a la situación de los esclavos, quienes se encargaban no sólo 
de llevar a los niños de la élite griega al lugar de ocio, es decir, la escuela, 
sino también de supervisar y cuidar del aprendizaje de los niños.

A lo largo del siglo XIX, las ciencias sociales, como la sociología, la 
psicología y la antropología, se constituyeron a partir del desarrollo de 
las ideas iluministas, de las contribuciones del racionalismo cartesiano 
y del empirismo de Locke y Hume. Éste es el marco de desarrollo de las 
ciencias matemáticas, físicas y biológicas, así como el crecimiento de 
las tecnologías, los transportes y las comunicaciones, que propició una 
revolución en la vida de los ciudadanos en el siglo XIX. A fi nales de este 



31 Revista
educ@rnos

PEDAGOGÍA HOSPITALARIA: ENFOQUE EPIS-
TEMOLÓGICO CON SUPUESTOS TEÓRICOS 
DEL PENSAMIENTO COMPLEJO

siglo, la Pedagogía aparecerá como un área del conocimiento científi -
co a partir de los aportes de Herbart, cuya propuesta se fundamenta 
en una mirada analítica, observadora y descriptiva sobre el fenómeno 
educativo. Según Franco et al. (2007: 64), “[...] La pedagogía adquiere el 
rango de ciencia ya que, en el contexto de la investigación fi losófi ca de 
su tiempo, pasa a asentarse en dos pilares, la Psicología y la Ética [...]”.

La pedagogía se entiende como una ciencia aplicada que estu-
dia los fenómenos educativos (escolares y no escolares), y se basa en 
supuestos teóricos y metodológicos. Como ciencia en construcción, 
elabora un discurso científi co que se diferencia de las otras ciencias 
que estudian la educación, a la vez que necesita un diálogo teórico 
con diversas disciplinas epistémicas, como la Sociología, Psicología, 
Antropología, Historia, Informática, Comunicación, entre otras áreas, 
con el fi n de componer su propio marco epistémico, dedicándose al 
fenómeno educativo y su complejidad.

Al considerar la Pedagogía como una de las ciencias dedicada a 
los procesos de formación humana, se entiende que se guiará por la 
teoría del conocimiento (epistemología). Toda ciencia se constituye a 
partir de un marco ontológico, epistemológico y axiológico con con-
secuencias en la realidad humana, social y física. Pimenta et al. (2021: 
43) es una de las investigadoras brasileñas más profi cuas y dedicada a 
la defensa e investigación de la cientifi cidad de la ciencia pedagógica 
en Brasil. La autora dilucida sobre la perspectiva teórico-metodológica 
que sustenta la Pedagogía (histórico-crítica), y que está siendo cons-
truida en Brasil durante los últimos 40 años. La investigadora reitera 
que el punto de vista crítico-emancipador, basado en una pedagogía 
dialéctica, construye un conocimiento comprometido basado en la 
praxis educativa “en un movimiento que integra intencionalidad y prác-
tica pedagógica; formación y emancipación del sujeto de la praxis”.

Otros estudiosos, que se alinean con la perspectiva crítico-e-
mancipadora, han contribuido a este enfoque teórico-metodológico, 
como Franco (2003, 2021a, 2021b), Franco et al. (2007), Freitas (1985, 
1986), Houssaye (2004), Libâneo (2007, 2021a, 2021b), Pimenta (1996, 
2002), Pimenta et al. (2021) y  Saviani (2008, 2011, 2012, 2021). Por lo 
tanto, la Pedagogía es una ciencia en construcción y, en Brasil, se ha 
entendido a la luz de los supuestos teóricos de la perspectiva teórica 
crítica-emancipadora (Pimenta, 2021).
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Los determinantes sociales de la salud

En 2005, la Organización Mundial de la Salud (OMS) creó la Comisión 
Mundial con el propósito de identifi car y promover la importancia de los 
determinantes sociales de la salud (DSS), considerados como indicado-
res para el fortalecimiento de prácticas y políticas orientadas a reducir 
las inequidades en salud. En su Informe Final, publicado en 2008, esta 
Comisión consideró que los determinantes sociales de la salud estaban 
vinculados a las responsabilidades en la promoción de contextos favo-
rables al desarrollo y la vida saludable. Por lo tanto, el mantenimiento 
de las condiciones pertinentes a la salud está directamente relaciona-
das con las circunstancias de la vida cotidiana y el enfoque más justo 
para la distribución del dinero y poder. Estos recursos se entrelazan con 
las políticas públicas, con la difusión y el aprendizaje de estímulos que 
promueven la salud y una mejor calidad de vida (OMS, 2021).

En 2015, la “American Heart Association” publicó un documento 
estableciendo el concepto de DSS, relacionándolo con algunas en-
fermedades crónicas, como por ejemplo, las cardiovasculares. Tam-
bién destacó, entre otros factores sociales, el nivel socioeconómico 
(riqueza e ingresos), la educación, el empleo, el soporte social (redes 
sociales), la cultura, el acceso a la atención médica y las característi-
cas de los entornos residenciales. El documento destacó la proximidad e 
interrelación entre factores genéticos y sociales, estableciendo proporcio-
nes signifi cativas de tres cuartas partes para DSS en relación con factores 
genéticos, biológicos y de comportamiento (Precoma, 2021).

Concluimos, por lo tanto, que la relación salud-enfermedad está an-
clada en procesos en los ámbitos físico y social. Desde esta perspectiva, 
se construye un punto de partida rector para la formulación de políticas 
y estrategias que engloben fenómenos complejos, orientados a las con-
diciones de vida y considerados determinantes sociales de la salud (Car-
valho, 2013; OMS, 2021). Reconocer conductas que ayuden no sólo en 
la prevención, sino también en la posibilidad de ampliar condiciones más 
favorables para el mantenimiento y recuperación de la salud física y mental 
de niños y jóvenes en situaciones de enfermedad en diferentes contextos 
conduce a medidas coordinadas para la calidad de vida y minimización del 
impacto de enfermarse. Por lo tanto, estas conductas necesitan llevarse a 
cabo a través de actitudes y comportamientos que tengan como objetivo 
alinear sinergias y fomentar soluciones compartidas entre áreas relaciona-
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das, integrando conocimientos en promover una educación que prepare al 
alumno para la vida. Para ser congruentes con una visión más amplia y sis-
témica, es necesario ir más allá del síntoma físico y de la enseñanza bási-
camente curricular. Es necesario considerar el conjunto de circunstancias 
extrínsecas al alumno. Esto permite la caracterización y reconocimiento de 
elementos de apoyo al bienestar, como las relaciones interpersonales en 
diferentes espacios, la construcción de roles sociales y el intercambio de 
conocimientos en diferentes espacios públicos o privados (Bestetti, 2014).

Un ejercicio de argumentación impulsa a investigar inicialmente 
el concepto de DSS con el objetivo de conocer las repercusiones de la 
educación en la formación de redes de apoyo al aprendizaje. Desde esta 
perspectiva, se busca una visión interdisciplinar que potencializa, en los 
diferentes espacios, los preceptos de la educación integral para continuar 
el proceso de escolarización del alumno en situación de enfermedad.

Así, el acercamiento epistemológico de la Pedagogía Hospitalaria a los 
supuestos teóricos del pensamiento complejo puede contribuir a la com-
prensión de la realidad física, natural y social del individuo en la construc-
ción de “tramas”, “redes” y “telas” interconectadas e interdependientes.

Clases hospitalarias

En Europa, más concretamente en Francia, en las afueras de París, las Cla-
ses Hospitalarias se crearon en 1935 con el objetivo de ofrecer atención 
pedagógica a los niños considerados “inadaptados” para las escuelas re-
gulares (Vasconcelos, 2005).

“Inadaptados” es un término vago para expresar diferencias y singula-
ridades físicas, emocionales, cognitivas, entre otras. Sin embargo, lo que sí 
se puede afi rmar es que la atención a estos niños, estudiantes con difi culta-
des de adaptación escolar, sacó a la luz que las enfermedades, como toda 
situación de crisis, cambian la vida de los pacientes pediátricos (estudian-
tes) en su desarrollo global, como también su integración socioeducativa. 
Las Clases Hospitalarias, desde sus inicios, están dedicadas al encuentro 
entre las áreas de educación y salud, de acuerdo a problemas emergentes 
de un momento dado, confl ictos e preocupaciones, a través de intervencio-
nes dentro y fuera del ámbito escolar y hospitalario (Esteves, 2000: p. 2).

Al igual que Francia, la implantación de las Clases Hospitalarias se 
extendió a otros países de Europa y a los Estados Unidos de América. La 
Segunda Guerra Mundial es considerada un hito en la historia de las Cla-
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ses Hospitalarias, pues para innumerables niños y adolescentes en edad 
escolar que sufrieron los choques físicos y mentales de la guerra y vivieron 
largos períodos de internación hospitalaria, esta modalidad educativa tuvo 
–y aún sigue teniendo– como uno de sus principales propósitos aliviar el 
dolor y el malestar de la hospitalización y, de esta manera, ofrecer opor-
tunidades educativas para que estos estudiantes puedan continuar sus 
estudios, a través de proyectos de vida en medio de la imprevisibilidad.

La pedagogía hospitalaria y sus contextos

La Pedagogía Hospitalaria ha ampliado su campo de acción al convertirse 
en una disciplina de base científi ca. Su enfoque central es proporcionar 
un nivel de condiciones básicas y complementarias favorables a los estu-
diantes que padecen enfermedades en diferentes contextos: escuelas re-
gulares, hospitales y hogares, cuya estadía para los estudiantes puede ser 
permanente o durar el período de convalecencia. Para estos estudiantes, 
la Pedagogía Hospitalaria, a través de su aporte teórico y práctico, busca, 
por un lado, brindar apoyo a sus necesidades educativas y escolares y, por 
otro lado, dar respuestas a las necesidades que surgen del enfermarse en 
la búsqueda de mejores condiciones de vida (Lizasoáin, 2016).

En el contexto de las escuelas regulares, es común encontrar es-
tudiantes que viven con enfermedades crónicas, en especial porque 
actualmente los pacientes pediátricos son dados de alta del hospital 
cada vez más rápido para reducir los costos de hospitalización y mi-
nimizar el riesgo de infección hospitalaria. Sin embargo, permanecer 
en el entorno escolar dependerá de una lógica de apoyo y aceptación 
hacia una expectativa de vida longeva. Por lo tanto, es fundamental 
contar con una red multiprofesional desde una perspectiva interdisci-
plinar, marcada por la ruptura de una visión cartesiana y mecanicista 
del mundo y la educación. Se trata de asumir una concepción más in-
tegradora, dialéctica y totalizadora en la construcción del conocimien-
to y la práctica pedagógica (Thiesen, 2008; Molina, 2020).

En la escuela, los supuestos de la Pedagogía Hospitalaria se re-
fi eren a un amplio campo de acción: la reinserción escolar tras la hos-
pitalización, mantenimiento del vínculo escolar como factor determi-
nante, adaptación al ambiente escolar, la formación de redes sociales 
de apoyo, creación de comunidades de acogida y el fomento del com-
portamiento resiliente como respuesta posible a la adversidad. Para 
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eso, la formación continua de los profesores implicados en la pedago-
gía hospitalaria es un factor primordial.

Los supuestos teóricos y prácticos de la Pedagogía Hospitalaria, 
en el ámbito escolar, se alinean con la práctica del pedagogo como 
agente educador, reconociendo la forma en que este trabajo ha cola-
borado no sólo en los procesos de la enseñanza y aprendizaje, sino en 
el respeto a las diferencias, a los determinantes sociales de la salud y a 
la promoción de la calidad de vida (Albertoni, 2012, 2020).

La preocupación cotidiana por la escolarización de los estudian-
tes enfermos es un tema de investigación que se amplía cuando se 
analizan las publicaciones tanto en las áreas de la salud como de la 
educación. El tema recurrente, en el ámbito de la educación, por ejem-
plo, trata sobre el trabajo pedagógico en los hospitales. Observamos 
que la mayor preocupación con los estudiantes enfermos en la escuela 
proviene del área de salud. En Brasil, los precursores de la pedagogía 
hospitalaria se refi rieron a la práctica principalmente en el contexto 
hospitalario (Vasconcelos, 2020; Barros, 2008; Fontes, 2008; Matos e 
Mugiatti, 2008) y, más recientemente, estudios de revisión de la litera-
tura muestran que aún prevalece el tema de la atención pedagógica y 
educativa en los hospitales. Abordada como un avance en el campo 
de la educación, representa un campo adicional de posibilidades para 
la inserción profesional del pedagogo. Otros, reconocen el cuidado pe-
dagógico-hospitalario como una actividad complementaria a la escue-
la (Rios, 2017; Fiorot e Pontelli, 2017).

La educación brasileña ha utilizado durante mucho tiempo los 
documentos legales para orientar los procesos de refl exión, planifi ca-
ción y práctica pedagógica de los estudiantes que, debido a una en-
fermedad, no pueden asistir regular y físicamente al ambiente escolar. 
A modo de ejemplo, se menciona el documento “Clase hospitalaria y 
atención pedagógica domiciliaria: estrategias y orientaciones” (Brasil, 
2002), elaborado con el objetivo de estructurar las acciones que or-
ganizan el sistema de atención educativa en el ámbito hospitalario y 
domiciliar. Este documento hace referencia a los sectores internos del 
hospital, por ejemplo, guardias, cuartos de aislamiento, camas y salas, 
como las de las clases hospitalarias destinadas a atender a los pa-
cientes de acuerdo con las restricciones específi cas que imponen las 
condiciones inherentes a los tratamientos de salud. Fuera del ámbito 
hospitalario, menciona como espacios factibles para atender a la po-
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blación objetivo el hospital de día, el hospital de semana, los servicios 
ambulatorios de atención integral a la salud mental y las modalidades 
de atención institucional, como casas albergues o similares, siempre 
que la población objetivo sean estudiantes con enfermedades (Brasil, 
2002; Instituto Fazendo História, 2020).

Con respecto a la propuesta de intervención pedagógica, existe 
unanimidad entre los aportes legales para garantizar el mantenimiento 
del vínculo con las escuelas regulares a través de un currículo fl exible y 
/o adaptado, si es necesario, favoreciendo el ingreso o incluso la rein-
tegración a su grupo escolar correspondiente, como parte del derecho 
constitucional a la educación (Brasil, 1988, 1990, 1995, 2002, 2018).

Sin embargo, se debe valorar la individualidad del alumno, a partir 
de su realidad biopsicosocial y cultural, ya que la complejidad del ser 
humano se caracteriza no solo por las manifestaciones físicas de cada 
enfermedad, sino también por la singularidad de cada alumno. La ca-
pacidad de absorber el impacto de enfermarse y superar las adversida-
des interfi ere en la forma de organizarse y dar sentido a la adquisición 
de conocimientos. Es un proceso único y singular (Fernández, 1991). 
En este punto, la Pedagogía Hospitalaria contribuye, considerando al 
alumno como foco de sus intervenciones, además de acoger y brindar 
una mejor aprobación al tratamiento médico. Estas acciones traen es-
peranza de vida, adquisición de habilidades y destrezas que permiten al 
alumno promover la autoestima, la autonomía y el autocuidado. De esta 
forma, el alumno puede manejar las emociones, tomar decisiones, am-
pliar la capacidad para administrar problemas y desarrollar conductas 
resilientes (Fonseca, 2002; Barros, 2008; Molina, 2020).

La Pedagogía Hospitalaria, al tiempo que afi rma el derecho consti-
tucional de su población objetivo, es decir, los estudiantes en situación 
de enfermedad, tiene como fi nalidad principal mejorar las competencias 
para que estos estudiantes asuman un papel activo en diversos aspec-
tos de su vida. Este objetivo tiene en cuenta equipos de profesionales 
de la salud, familiares, docentes que actúan en hospitales y escuelas 
regulares, así como compañeros de la escuela de origen (Molina, 2020). 
Con el fi n de minimizar las repercusiones que conlleva la enfermedad 
y aliviar la carga de los cuidados esenciales para el logro de las metas 
terapéuticas, el proceso de formación del alumno se da a través de la 
motivación académica con el fi n de fortalecer las habilidades cogniti-
vas, socioemocionales y culturales, desencadenando oportunidades.
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Así, el abordaje epistemológico de la Pedagogía Hospitalaria en 
relación con los supuestos teóricos del pensamiento complejo puede 
contribuir para un interés pedagógico que aprehenda teórica y meto-
dológicamente la realidad física, natural y social del individuo en tra-
tamiento de salud, pero al mismo tiempo, está, como todos los in-
volucrados en el proceso, en las tramas y redes interconectadas e 
interdependientes de la vida.

Aproximaciones al pensamiento complejo de Edgar Morin

El primer libro de Morin se publicó a los 25 años (1946) y se tituló “Ale-
mania Año cero” (Morin, 2009), resultado de una investigación sobre el 
caos que, tras la Segunda Guerra Mundial, se apoderó de Alemania, 
una nación destruida material y espiritualmente. Después de este libro, 
fueron varias las publicaciones que revelaron su espíritu de “tejedor” 
de conocimiento (Sá, 2021), siempre buscando reconectar el saber 
con la elaboración de un conocimiento pertinente (Morin, 2000).

El 21 de junio de 2021, Morin cumplió 100 años de vida activa y 
decidida, destacándose como un intelectual inquieto con la vida, con 
lo humano, con el universo y con la necesidad de pensar bien y con lu-
cidez (Morin, 2011). Entre 1977 y 2004, el autor fue caminando intelec-
tualmente y construyó una base teórica a través de seis volúmenes de 
la obra “El Método”: “El Método 1: La Naturaleza de la Naturaleza” (Mo-
rin, 2005b); “El Método 2: La Vida de la Vida” (Morin, 2005c); “El Método 
3: El Conocimiento del conocimiento” (Morin, 2005d); “El Método 4: Las 
Ideas” (Morin, 2005e); “El Método 5: La Humanidad de la Humanidad - 
Identidad Humana” (Morin, 2002d); “El Método 6: Ética” (Morin, 2005f).

La tesis nodal del pensamiento complejo se ocupa de la reco-
nexión del conocimiento. Su epistemología se basa en los llamados 
principios cognitivos u operadores del pensamiento complejo. En este 
pequeño ensayo teórico pretendemos señalar de forma muy ligera los 
operadores cognitivos del pensamiento complejo a la luz de Morin.

El principio sistémico-organizacional entiende que nada está aislado, 
por lo tanto, los fenómenos físicos, naturales y humanos pueden concebirse 
como sistemas, los cuales están compuestos por “partes” que se articulan 
e interactúan para producir un “todo”. Por ejemplo: una organización hospi-
talaria es un sistema porque existe a partir de las partes que lo componen. 
Al mismo tiempo, las “partes” dependen de la organización para existir y 
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viceversa. No hay hospital sin un cuerpo de profesionales de la salud que 
trabajen y den “vida” a la organización, cuyo fi n específi co humano y social 
es promover y tratar la salud de los ciudadanos. Este principio propone que 
es “imposible conocer las partes sin conocer el todo, así como conocer el 
todo sin conocer particularmente las partes” (Morin et al., 2003: 33).

El principio holográfi co indica la comprensión de que una célula, 
por ejemplo, contiene casi toda la información genética del ser al que 
pertenece. Entonces, la parte de alguna manera representa el todo, 
hablando holográfi camente. Los individuos somos hologramas de la 
sociedad a la que pertenecemos. Y ella actúa sobre nosotros a través 
de prácticas, culturas, lenguajes y normas.

El principio dialógico es la manifestación fenoménica de la con-
tradicción que tiene, en su corazón, un movimiento de oposición y, 
al mismo tiempo, de complementariedad. Esta tensión produce una 
emergencia compleja. “El orden y el desorden son dos enemigos: uno 
reprime al otro, pero al mismo tiempo, en determinados casos, colabo-
ran y producen organización y complejidad” (Morin, 2005a: 74).

El principio de autonomía/dependencia demuestra que nada está 
aislado, mientras que nada es absolutamente “autónomo” en relación 
con su entorno. Al mismo tiempo, ningún fenómeno depende absolu-
tamente de su entorno.

Siempre hay una relativa autonomía y dependencia. Las organiza-
ciones, los seres vivos y los seres humanos tienen su autonomía física, 
estructural, psíquica y otras, pero también, como entidades vivientes, 
necesitan intercambiar energía, información con su entorno. Lo que 
signifi ca que siempre hay un nivel de dependencia del entorno, aunque 
también hay un nivel de autonomía.

El principio retroactivo es una manifestación observada en ac-
ciones de refuerzo positivas y/o negativas, generando un efecto y ac-
tuando sobre la causa para mantener la homeostasis de la organiza-
ción. Se puede observar el principio recursivo al arrojar una piedra a 
un lago. Las ondas se generan desde el punto donde cayó la piedra. 
Estas ondas concéntricas llegarán a la orilla y regresarán, como efecto, 
al centro que les dio origen en movimiento recursivo hasta que cese la 
energía que alimenta este proceso. Causas que desencadenan efec-
tos, que retroalimentan las causas que los generaron.

El principio del sujeto cognoscente indica que el conocimiento 
producido por los seres humanos es siempre una interpretación de 
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fenómenos sociales, físicos o naturales. Nunca un espejo de la reali-
dad que manifi esta una compleja red de interacciones y retroacciones. 
Morin señala que toda teoría del conocimiento es siempre una interpre-
tación de los fenómenos y, por lo tanto, no puede pretender dar cuen-
ta de la “totalidad” del fenómeno. El conocimiento complejo anhela 
siempre la búsqueda por la fi delidad al fenómeno (humano, físico, na-
tural), buscando una comprensión compleja y multidimensional. Para-
fraseado por Morin, Adorno ya decía que la verdad es la no totalidad. 
Se construye una interpretación de la realidad que pretende conocer 
porque está inmersa en esta realidad y, por lo tanto, está sujeta a erro-
res e ilusiones en la producción de este conocimiento. Ninguna teoría 
puede pretender terminar respondiendo a la “totalidad” de la realidad. 
“No existe el punto de vista absoluto de observación ni el meta-siste-
ma absoluto [sic]” (Morin et al., 2003: 37).

Para el pensamiento complejo, la realidad física, natural y social 
es una “red”, una “trama”, una “tela” que se interconecta y es inter-
dependiente. La complejidad proviene de la etimología de la palabra 
“complexus”, que signifi ca “todo aquello que está conectado, inter-
conectado”. No hay nada en el universo cuántico, físico o macrofísico 
que esté aislado. No hay fenómeno espontáneo y sin conexión o rela-
ción de dependencia con su entorno, con procesos interconectados e 
interdependientes. A la luz de los supuestos teóricos del pensamiento 
complejo, Morin recuerda que, para producir un conocimiento fi el, in-
terpretativo de la realidad (física, social o natural), es necesario ubicar 
el objeto en su contexto, dentro de un marco global, teniendo en cuen-
ta que este objeto se compone de (múltiples) dimensiones y siempre se 
sitúa en una red compleja de relaciones fenoménicas.

El pensamiento complejo enfatiza al individuo, la sociedad y la 
especie. En esta concepción triádica, el individuo es un ser multidi-
mensional, “homo complexus”, “sapiens/demens”, presentando sus 
múltiples dimensiones como un holograma. La sociedad es la dimen-
sión que manifi esta las identidades individuales que, a través de las 
relaciones que tejen, elaboran ritos, reglas, lenguaje y prácticas cultu-
rales que y al mismo tiempo, confi guran las identidades individuales a 
través de la familia, la escuela y la comunidad. La especie nos defi ne 
como un linaje de “homo sapiens/sapiens”. Traen los humanos, en el 
código genético, la herencia de la saga de los homínidos en la Tierra a 
través de millones de años de evolución.
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La epistemología del pensamiento complejo puede contribuir en la 
producción de conocimientos que reconectan saberes y, por lo tanto, pre-
tende superar el conocimiento fragmentado, disyuntivo, que aísla, en rela-
ción con la interpretación de los fenómenos humanos, físicos y naturales. 
“Es un pensamiento que hace que saberes separados, se comuniquen” 
(Pena-Vega, 2014: 255), produciendo conocimiento interdisciplinario.

Pedagogía hospitalaria: aproximación a los supuestos teóricos del 
pensamiento complejo

Mirar las cuestiones que permean el enfoque epistémico de la Pedagogía 
Hospitalaria es concebir los espacios hospitalarios y escolares como orga-
nizaciones sistémicas-organizativas a la luz de uno de los operadores cog-
nitivos del pensamiento complejo. La Pedagogía Hospitalaria, entonces, al 
abordar un diálogo epistemológico con relación a los supuestos teóricos 
del pensamiento complejo, interpretará la organización hospitalaria com-
puesta por “partes” que la constituyen y, al mismo tiempo, estas “partes” 
producen el “todo”. Podemos entender que estas “partes” están consti-
tuidas por propiedades particulares con características únicas, pero que, 
al mismo tiempo, forman parte de un “todo”: la organización hospitalaria.

Al hablar de “partes”, se entiende que el equipo encargado de 
atender a los niños y/o jóvenes estudiantes en los espacios hospita-
larios, considerados una extensión de la escuela, actúa en función de 
sus especifi cidades e identidades profesionales (partes).

En este proceso, estos profesionales interactúan en función de sus 
especifi cidades, sus protocolos son interdependientes y, en su conjunto, 
producen un trabajo de calidad en la atención hospitalaria. Este proceso 
de tratamiento puede entenderse como un “todo”, que tendrá propieda-
des y características que no se confunden con las “partes”. Este “todo” 
es el resultado de una interacción sinérgica y recursiva entre las “partes” 
que le dan “vida” (todo). El “todo” depende de las “partes” para existir, 
así como las “partes” también se retroalimentan del “todo” para existir. El 
“todo” puede ser “mayor” que la suma de las partes o puede ser “menor” 
que la suma de esas mismas “partes” que lo componen.

Desde una perspectiva compleja, los agentes de salud y profesio-
nales de la educación que actúan en la organización hospitalaria son 
concebidos, como seres humanos complejos (Morin, 2000), en sus múl-
tiples dimensiones y especifi cidades profesionales. Por tanto: son seres 
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humanos que, al mismo tiempo son racionales, son emocionales y sen-
sibles. Sus historias de vida se entrelazan con sus actividades profesio-
nales, las cuales repercuten en acciones y reacciones ante la compleji-
dad inherente al proceso de tratamiento de la salud con niños y jóvenes.

Consideraciones

La comprensión global del proceso de enfermarse se refi ere a relaciones in-
terpersonales, complejas y multifactoriales. La pérdida de independencia y 
las limitaciones derivadas del dolor, de los procedimientos invasivos y del 
miedo a la muerte causan un impacto único en cada individuo según su his-
toria de vida personal, creencias, red de apoyo social y emocional, entre 
otros ( Botega et al., 1998). La promoción a mejores condiciones de vida y a 
los cuidados de la salud física y mental parte del concepto de que la salud y 
la enfermedad son procesos dinámicos, y la educación puede ser considera-
da como una respuesta a las necesidades psico y socioeducativas de los in-
dividuos que atraviesan situaciones adversas de salud. Garantizar el derecho 
a la educación básica de los niños y jóvenes con enfermedades trae consigo 
particularidades, que se convierten en desafíos en el contexto escolar ya que 
implican una visión transformadora e inclusiva en benefi cio de todos.

La tríada salud, enfermedad y educación se manifi esta a lo largo de 
la vida, especialmente si existe la prevalencia de enfermedades crónicas. 
En este camino, las circunstancias socio ambientales inciden en la cali-
dad de la salud de los individuos, superando la dimensión exclusivamente 
biológica. Se trata, entonces, de inequidades, desigualdades y exclusión 
social para los grupos más vulnerables, cuyas demandas de respeto a 
la diversidad y pluralidad carecen de un diálogo más estrecho entre los 
documentos legales que aseguran el derecho universal a la educación a 
través de la construcción real de ambientes educativos más favorables al 
aprendizaje de estudiantes en situaciones vulnerables de salud.

La Pedagogía Hospitalaria, vitalizada por su enfoque en la educa-
ción para la vida, expande su campo más allá del contenido y la pers-
pectiva académica. Este campo de acción considera al alumno y su 
sistema familiar según sus patrones de funcionamiento, caracterizados 
por la interacción entre enfermedad, individuo y familia. En este sentido, 
la Pedagogía Hospitalaria actúa para salvaguardar la integridad y el diá-
logo entre estudiantes, familiares y equipos multidisciplinares. El indis-
cutible derecho a la escolarización de los estudiantes hospitalizados se 
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materializa en el aporte al desarrollo global a través de la acogida, mejor 
adherencia al tratamiento médico, entre varios benefi cios.

Estos cuestionamientos buscan respuestas emergentes para quie-
nes realizan actividades en el ámbito educativo con estudiantes que 
padecen enfermedades en diferentes entornos. También es importante 
resaltar que los aportes teóricos del pensamiento complejo pueden con-
tribuir a una mirada integradora a la Pedagogía Hospitalaria, permitiendo 
visualizar, de forma sistémica y organizativa, no solo los procesos de los 
educandos en situación de hospitalización, sino también sus formas de 
adaptación al ambiente escolar para estudiantes en situaciones de enfer-
medad,  dando continuidad a la educación, y manteniendo el vínculo es-
colar, al tratamiento de salud en la institución educativa y la formación de 
redes de apoyo social para las familias que tienen estudiantes en situación 
de estadía permanente domiciliaria o en un situación de convalecencia.
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Notas

1 De acuerdo con el diccionario de Aurélio Buarque de Holanda Ferreira, el 
término “pedagogía”: [Do grego “paidagogía”]. S.f. 1. Teoria y ciencia de la 
educación y la enseñanza. 2. Conjunto de doctrinas, principios y métodos 
de educación e instrucción que tienden a un objetivo práctico. 3. Los estú-
dios de los idealess de educación, según una determinada concepción de 
vida, y de los medios (procesos y técnicas) más efi cientes para efectivar 
estos ideales. 4. Profesión o práctica de enseñar (Ferreira, 1986, p.1290).
2 Pedagogo. [Do grego “paidagogos”; do latim, “paedagogu”]. S.m. 1. 
Aquel que aplica la pedagogía, que enseña; profesor, maestro, preceptor. 
2. Práctico de la educación y de la enseñanza (Ferreira, 1986, p. 1290).
3 De acuerdo con Ferreira (1986, p. 1290), la Pedagogia es: “teoría y 
ciencia de la educación y de la enseñanza. Conjunto de doctrinas, prin-
cipios y métodos de educación e instrucción que tienden a un objetivo 
práctico. El estudio de los ideales de educación, según una determi-
nada concepción de vida, y de los medios (procesos y técnicas) más 
efi cientes para efectivar estos ideales”.
4 Importante resaltar el concepto de “praxis” usado por los autores: 
“está íntimamente vinculado a la práctica ya que esta es la referencia 
para la transformación de la realidad – no una práctica cualquiera, mas, 
sí, una práctica cargada de intención, como expresión del carácter ter-
reno del pensamiento” (Pimenta et al., 2021: 48).
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Resumen

La pedagogía hospitalaria se fundamenta en el concepto de salud y 
enfermedad, desde una perspectiva biopsicosocial, en un modelo de 
atención integral e integrado donde la educación es uno de los deter-
minantes de la salud, un componente de promoción de la salud y una 
estrategia de prevención. En segundo lugar, por el concepto de edu-
cación integral, que se contempla como un proceso de enseñanza y 
aprendizaje donde además 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-
ción de la resiliencia. En tercer lugar, la pedagogía hospitalaria se fun-
damenta en el enfoque basado en los derechos, desde la perspectiva 
que la educación 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 educación y formación.

Palabras clave: Pedagogía hospitalaria, salud biopsicosocial, enferme-
dad, educación integral, derechos, educación 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 pedagogía hospitalaria tiene sentido en base a tres fundamentos 
clave que interactúan entre sí:

El concepto biopsicosocial de la salud y la enfermedad

Tal como se ha analizado y escrito en numerosos documentos internaciona-
les, académicos, científi cos e institucionales, actualmente se contemplan la 
salud y la enfermedad como conceptos relacionados entre sí y desde una 
perspectiva dinámica donde la enfermedad sea compatible con procesos 
de mejora del nivel de salud derivados del bienestar físico y emocional, así 
como de un entorno familiar y social favorable (Molina, 1998, 2020).



49 Revista
educ@rnos

PEDAGOGÍA HOSPITALARIA: VÍNCULO 
ENTRE EDUCACIÓN, SALUD Y DERECHOS

Siguiendo las defi niciones de la Organización Mundial de la Sa-
lud (OMS, 2020, p. 7 “La salud es un estado de completo bienestar 
físico, 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, 
autónoma, solidaria y gozosa”, Observamos que la salud trasciende a 
lo biológico y se enfoca hacia un modelo de atención biopsicosocial, 
tanto desde la perspectiva de la restauración de la salud como del 
desarrollo personal y social. Para ello se requiere la interacción entre 
el sector sanitario, educativo y social. En este modelo la acción inter y 
transdisciplinar adquiere especial relevancia la educación que se con-
fi gura como:

• Determinante de la salud (Dahlgren y Whitehead, 1991).
• Componente de la promoción de la salud (OMS, 1986; Ariza, 
2017).
• Estrategia de prevención (Molina, 2020).

Por otro lado, la enfermedad, también se contempla desde la 
multifactorialidad. Desde lo biológico, disfunción orgánica (perspecti-
va biomédica); lo perceptivo, dimensión subjetiva desde la experiencia 
personal, interpersonal y cultural de la persona con la enfermedad; y, 
desde lo social y cultural, en función de las representaciones sociales 
de la enfermedad y sus especifi cidades. 

El concepto de educación integral

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

En la relación educación y salud, distinguimos por un lado, la 
estrategia de educación para la salud dirigida a la población general 
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(incluye las personas con problemas de salud), y la educación dirigida 
a las personas en situación de enfermedad o de hospitalización, don-
de se ubica a la denominada pedagogía hospitalaria. En este campo, 
la educación aporta mejoras en el bienestar y en la calidad de vida, 
pues representa un factor de normalización de los roles (por ej. el rol 
de estudiante en la infancia y la adolescencia), y es claramente un fac-
tor de equidad y de inclusión. Por otro lado, en consonancia con la 
perspectiva del concepto de salud, es la estrategia que contribuirá a 
hacer efectivo el desarrollo de capacidades para la toma de decisiones 
autónoma, responsable que en defi nitiva contribuirán a un nivel de sa-
tisfacción mejor en las diferentes áreas de la vida (Fig. 1).

Durante la enfermedad, la educación de calidad aporta importantes 
benefi cios 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):

• Alfabetización de la salud (health literacy). “Grado en que un 
individuo tiene la capacidad de obtener, comunicar, procesar 
y comprender la información y los servicios básicos de salud 
para tomar decisiones de salud apropiadas” (CDC, s.f.). De este 
modo, la persona adquiere y procesa una información muy útil 
para mantener una mejor salud (OMS 1998).
• Educación terapéutica del paciente (therapeutic patient edu-
cation). Ofrece recursos educativos al paciente con enfermedad 
crónica para gestionar su salud y orientados a promover estilos 
de vida saludables (OMS, 1998b). Para Vargas-Schaff er 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) comprensión de su rol por parte 
del paciente, b) adquisición de conocimientos para mejorar la 
relación con el equipo que lo atiende, c) adquisición de habilida-
des y, c) entorno facilitador. Este proceso se enfoca desde una 
perspectiva individual y comunitaria.

La pedagogía hospitalaria relaciona necesariamente la educa-
ción y la salud en los distintos contextos de actuación 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 
relación 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 crónica 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 períodos de 
hospitalización y convalecencia en el domicilio, el equipo docente de 
la escuela ordinaria acompaña y hace el seguimiento de su alumnado, 
para contribuir a que este no se desvincule y pueda reincorporarse de 
la forma menos traumática y más inclusiva posible. Además, la escuela 
ordinaria tiene un importante papel en la promoción de la salud y en la 
prevención de la comunidad educativa en general (Molina, 2011).

Por otro lado, en los contextos de la educación hospitalaria, 
espacio educativo temporal en un contexto sanitario, se establece la 
coordinación con la escuela regular para la diversifi cación curricular y 
la preparación de la reinserción en el momento del alta. Asimismo el 
equipo de atención domiciliaria se coordina con los demás docentes 
implicados (Fig. 2).
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Enfoque basado en los derechos

El enfoque basado en los derechos se puede plantear desde una doble 
mirada en pedagogía hospitalaria. En primer lugar el enfoque de atención 
basado en los derechos, que consiste en garantizar los derechos huma-
nos, el derecho a la salud y a la educación, y, en segundo lugar, el enfoque 
de la educación y la formación en derechos que consiste en la introduc-
ción de los derechos como contenido y estrategia educativa y formativa.

Enfoque de atención basado en los derechos

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

A lo largo de la historia reciente, se han generado distintos instru-
mentos internacionales donde se establece el derecho a la educación, 
de los que destacamos los siguientes (García Álvarez y Ruiz, 2014):

• Declaración de Ginebra o Declaración de los Derechos de los 
Niños, (Unión Internacional del Socorro a los Niños, 1923).
• Asamblea General de las Naciones Unidas reunida (Nueva 
York, 1923).
• Declaración Universal de Derechos Humanos (Naciones Unidas, 1948).
• Convención de Derechos del Niño (Naciones Unidas, 1989).
• Conferencia Mundial y Declaración de Educación Para Todos 
(Tailandia, 1990).
• Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especia-
les (Declaración de Salamanca, 1994).
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En la educación hospitalaria, paralelamente a la legislación espe-
cífi ca de cada país o territorio, se han ido promulgando instrumentos que 
hacen referencia de forma específi ca a este contexto, que aunque no son 
vinculantes, es decir, de obligado cumplimiento como es una ley, son muy 
signifi cativos y ampliamente reconocidos por las instituciones y los profe-
sionales. Dada su amplia difusión y conocimiento nos limitamos a desta-
car las aportaciones más relevantes de las cartas de derechos más signi-
fi cativas 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 
refi eren a la atención pediátrica en contexto hospitalario (Tabla 1).

Tabla 1. Aportaciones sobre los derechos educativos en la atención 
pediátrica hospitalaria.
Cartas de derechos Aportaciones educativas
Carta europea de los niños 
hospitalizados (Parlamento 
europeo, 1986.).

• Locales amueblados y equipados.
• Formación escolar.
• Juguetes adecuados a su edad, de 
libros y medios audiovisuales.
• Recibir estudios en hospital o do-
micilio.

Carta europea sobre el dere-
cho a la atención educativa 
de los niños y adolescentes 
enfermos (HOPE, 2000).

• Atención educativa hospital y domi-
cilio.
• Asegurar la continuidad.
• Aula y habitación.
• Conexión con escuela de referencia.
• Aula hospitalaria, entorno y mate-
riales adaptados a las necesidades.
• Más allá del currículum.
• Personal cualifi cado.
• Parte del equipo multidisciplinar.
• Padres parte activa y responsable.
• Respeto al alumno. Secreto profe-
sional y convicciones.
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Declaración de los derechos 
del niño, niña o joven hospi-
talizado o en tratamiento de 
América Latina y El Caribe 
en el ámbito de la educación 
(REDLACEH, 2013).

• Educación en todo el ciclo de vida.
• Establecimiento de políticas y nor-
mativas.
• Profesionales especializados.
• Servicio educativo integral centra-
do en la persona y en los aspectos 
sanos.
• Espacios adecuados.
• Educación donde se encuentre fue-
ra del aula hospitalaria.
• Educación en el domicilio.
• Informar a las familias.
• Contacto con escuela de origen 
manteniendo su permanencia.
• Visitas de compañeros 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 educación.

Fuente: Elaboración propia.

En base al enfoque de la pedagogía hospitalaria a lo largo de la 
vida, el reto desde la perspectiva de derechos educativos está en intro-
ducir estos derechos en las cartas y declaraciones existentes para las 
personas adultas y mayores, así como generar nuevos instrumentos 
que los defi endan de forma específi ca. En este aspecto falta mucho 
por recorrer, puesto que no queda explícito en estas etapas de la vida, 
la educación como derecho y como parte de los procesos de mejora 
de la humanización de la asistencia sanitaria.

El enfoque de la atención basada en los derechos tiene efectos 
benefi ciosos para la persona, la familia y la comunidad en general. Por 
un lado, garantiza la educación 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 educación y la salud como derechos fundamentales tanto 
en la infancia y adolescencia como en las demás etapas vitales. Por otro 
lado, garantiza la igualdad de oportunidades, lo que nos muestra que la 
educación se aplica de forma equitativa, en un marco ético de justicia so-
cial. Por último, hay que destacar el importante papel en la reducción del 
estigma social que representa la enfermedad, la cronicidad y la reduc-
ción de algunas capacidades derivadas de la enfermedad, especialmen-
te cuando se trata de trastornos mentales o enfermedades como el SIDA, 
a modo de ejemplo. Todo ello, contribuye a la inserción educativa y social 
y a la reducción de las desigualdades sociales, educativas y de salud. 

La educación y la formación en derechos

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

• Amnistía 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”1.

El Consejo de Europa ha generado propuestas tanto para la 
educación formal como no formal. Defi ende que además 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 
garantizarlos2.

• El Observatorio de la participación de los padres en la educa-
ción (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 añadido a las políticas 
educativas porque los derechos humanos promueven la demo-
cracia, el progreso y la cohesión social, crean respeto por la paz 
y la solución pacífi ca de los confl ictos”3. Con la fi nalidad de con-
cienciar a los padres, propone una serie de actividades grupales 
para organizaciones y asociaciones de padres de alumnos.
• UNICEF propone la educación 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 día a día y hace 
a los propios niños y niñas partícipes del cambio4. Junto a 
la Universitat de Lleida (Catalunya, España), promovieron una 
propuesta para incorporar los derechos de la infancia y la ciu-
dadanía global en las facultades de educación, editando una 
guía didáctica con los contenidos teóricos y actividades for-
mativas (Urrea et al., 2016).

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

Si consideramos la educación un derecho para todos a lo largo 
de la vida, este enfoque, debe aplicarse en la educación de personas 
con problemas de salud tanto en el hospital como fuera de él, ya que 
la pedagogía hospitalaria es la base para la equidad y la inclusión en 
situación de enfermedad (Molina, 2021). La incorporación de los de-
rechos asistenciales y educativos de las personas en situación de en-
fermedad o de hospitalización y de sus familias, tanto en el contexto 
hospitalario como en los centros educativos ordinarios y universitarios, 
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contribuirá al reconocimiento de la pedagogía hospitalaria como una 
diciplina necesaria y como un contexto de actuación 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 población que 
circunstancialmente se puede benefi ciar de ella.

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

Este enfoque también se ha ido incorporando en el ámbito de 
la pedagogía hospitalaria. Diversas asociaciones relacionadas con en-
fermedades han elaborado recursos didácticos dirigidos a la infancia. 
La Fundación Lucía de SIDA pediátrico editó una colección de cuentos 
para mejorar el conocimiento sobre la enfermedad, uno de los cuales 
se refi ere a los derechos de la infancia (Clusella et al., 2015). La Asso-
ciació Catalana de Professionals de l’Educació en l’Àmbit Hospitalari 
(ACPEAH) editó sendos carteles como resultado de un proyecto en 
el que los niños y adolescentes propusieron derechos que luego ilus-
traron mediante dibujos5. Las aulas hospitalarias aplican también este 
enfoque, como en el caso del Proyecto de Agrupación 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 percepción de los pro-
pios niños6.

La Carta europea de los derechos de los niños hospitalizados 
ha sido editada en numerosas versiones dirigidas a la infancia, para 
una mejor comprensión. En algunas ocasiones se han editado recursos 
ampliado los derechos o haciendo referencia a otros más específi cos. 
Una muestra de ello es la edición de carteles y trípticos ilustrados, 
con frases adecuadas al lenguaje infantil por parte de la Asociación de 
Prematuros de Aragón (Araprem)7, la Sociedad de Pediatría Social8 y la 
Junta de Andalucía9, el Gobierno de Canarias10 entre otros.
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Resumen

En los últimos años ha aumentado considerablemente el número de 
publicaciones que ilustran el valor de la investigación aplicada a la rea-
lidad de la pedagogía hospitalaria. Las evidencias obtenidas permiten 
fundamentar buenas prácticas en la atención domiciliaria y en los en-
tornos de enseñanza-aprendizaje de los niños, niñas y jóvenes hospi-
talizados. La investigación es una herramienta fundamental al servicio 
del avance hacia la profesionalidad en este ámbito y la calidad en la 
pedagogía hospitalaria como disciplina. Este trabajo presenta algunos 
de los métodos más útiles para sistematizar el desarrollo profesional y 
visibilizar su valor para el impulso de experiencias educativas llevadas 
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a cabo en las escuelas, las aulas hospitalarias y el contexto domicilia-
rio promoviendo su fortalecimiento y difusión, tanto a nivel académico 
como práctico.

Palabras clave: Pedagogía hospitalaria, aula hospitalaria, investigación 
educativa, investigación-acción, sistematización.

Abstract

In recent years, the number of publications illustrating the value of re-
search applied to the reality of hospital pedagogy has increased con-
siderably. The evidence obtained provides a basis for good practice in 
home care and in the teaching-learning environments of hospitalised 
children and young people. Research is a fundamental tool in the service 
of advancing professionalism in this fi eld and quality in hospital pedago-
gy as a discipline. This paper presents some of the most useful methods 
for systematising professional development and making its value visible 
for the promotion of educational experiences carried out in schools, hos-
pital classrooms and the home context, promoting their strengthening 
and dissemination, both at an academic and practical level.

Keywords: Hospital pedagogy, hospital classroom, educational re-
search, action research, systematization.

La pedagogía hospitalaria (PH, a partir de ahora) es una disciplina de carác-
ter científi co, académico y profesional que estudia e integra actuaciones 
educativas y psicoeducativas de calidad, dirigidas a las personas con pro-
blemas de salud y a sus familias, con el objeto de garantizar el cumplimi-
ento de sus derechos, dar respuestas a las necesidades biopsicosociales, 
desarrollar sus potencialidades y mejorar la calidad de vida (Molina, 2020). 

Desde este enfoque de intervención, los profesionales de la PH 
orientan sus acciones a promover el bienestar de sus pacientes-alum-
nos, en espacios educativos y comunitarios, mediante prácticas e 
innovaciones que deben poderse sistematizar para su intercambio y 
aprendizaje. Como actores clave implicados, deben resolver proble-
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mas y desarrollar prácticas profesionales de éxito a partir de la refl e-
xión e investigación desde, en y sobre su propia tarea profesional. 

La literatura consultada más reciente de PH evidencia los efec-
tos positivos de experiencias educativas cuya acción se proyecta en 
contextos tan diversos como la atención hospitalaria y domiciliaria, 
las familias, los centros escolares y la comunidad social (Cárdenas y 
López, 2005; Molina, Arredondo y González, 2019). La investigación 
en, desde y sobre PH asume el reto de aportar respuestas a las ne-
cesidades detectadas en todos estos ámbitos, con la intención de 
desarrollar al máximo sus posibilidades y contribuir a la formación, la 
profesionalidad y la profesionalización de sus protagonistas (Fuentes y 
Sánchez, 2020; Negre y Verger, 2017). En palabras de Lizasoáin (2016), 
uno de los retos más importantes que debe afrontar la PH tiene que ver 
con el hecho de estar bien fundamentada científi camente y centrarse 
no sólo en la acción, sino también en la investigación para nutrir tanto 
el contenido disciplinar como la sistematización de la práctica en PH.

En la última década diversos autores han alertado sobre la “cri-
sis de la investigación educativa” al considerar que ésta no da res-
puesta ni al reto anterior ni a los problemas reales y sentidos por las y 
los profesionales (Biesta, 2007; Vanderlinde y Van Braak, 2010; Perines 
y Murillo, 2017). Se cuestiona la escasa contribución de la investiga-
ción educativa para que la práctica (en PH, añadimos nosotros) supere 
sus difi cultades y optimice la calidad de sus procesos. Se reivindica 
así, cada vez más, un enfoque orientado a la mejora (Broekkamp y Van 
Hout-Wolters, 2007), que permita discutir conceptual y operativamente 
los condicionantes “en” y “desde” los contextos socialmente situados 
para generar conocimiento con el protagonismo de las y los profesio-
nales. Veamos algunos de los modelos de investigación que ya se está 
aplicando bajo esta perspectiva.

¿Qué investigación en Pedagogía hospitalaria?

Además del conocimiento disciplinar, el desarrollo de la PH requiere 
de la competencia investigadora en el perfi l de las y los profesiona-
les (Zabalza, 2012), entendida ésta como una actitud para encarar la 
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práctica no como simples reproductores de conocimientos, sino como 
personas capaces de crear conocimiento, de investigar sobre su prác-
tica para construir su saber y hacer profesional. El pedagogo hospita-
lario necesita investigar su ejercicio diario, analizar, diseñar, desarrollar 
e implementar soluciones (Plomp y Nieveen, 2009) en aras a la me-
jora de las prácticas educativas. Hablamos, por tanto, de desarrollar 
la competencia investigadora para profesionalizar la práctica, bajo un 
enfoque epistemológico que le descubre como sujeto refl exivo, crítico 
y, ante todo (…) un investigador activo y garante de procesos de trans-
formación (Silva, 2013, 248) e innovación.  Donald Shön describió así la 
epistemología de la práctica, como base para la creación del conoci-
miento en y desde la acción:

cuando hablamos del profesor (profesional de la PH) nos esta-
mos refi riendo a alguien que se sumerge en el complejo mundo 
del aula (cualquier espacio PH) para comprenderlo de forma 
crítica y vital, implicándose afectiva y cognitivamente en los in-
tercambios inciertos, analizando los mensajes y redes de inte-
racción, cuestionando sus propias creencias y planteamientos 
proponiendo y experimentando alternativas y participando en 
la reconstrucción permanente de la realidad (1992: 89).

La investigación así entendida tiene un signifi cativo valor profesio-
nalizador, fomentando la producción intelectual desde la práctica (Astika, 
2014). Está orientada a la resolución de problemas reales y puede ayudar 
a identifi car estrategias útiles y asumir un efecto formativo de gran alcan-
ce sobre los respectivos participantes (Da Ponte, 2012, p. 94).

Se trata de una perspectiva de investigación basada en la prác-
tica u orientada a la acción (Vanderlinde y Van Braak, 2010), al servicio 
de la intervención, que centra su interés en analizar cómo se producen 
las experiencias educativas, sociales y profesionales para sistemati-
zarlas y mejorarlas. Es un tipo de investigación unida a la práctica pro-
fesional, una investigación como “proyecto de acción” donde los usos 
y los usuarios están en interacción y se reconstruyen mutuamente en 
una práctica refl exiva, interpretativa, activa y de corresponsabilidad. 
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El objetivo prioritario es la optimización y la calidad de la PH, 
aportando un conocimiento para la gestión y la planifi cación, la solu-
ción de problemas y el diseño de intervenciones, criterios sobre “qué 
se debe hacer y cómo hacer lo que se debe” con, en y desde las mis-
mas comunidades profesionales. 

Podemos distinguir tres métodos de investigación basada en la 
práctica que se perfi lan como vías adecuadas, cuyas aplicaciones ya 
cuentan con evidencias destacables en las aula o escuelas hospitala-
rias y en la atención domiciliaria, como se presentará más adelante:

a) Los procesos de investigación-acción (Carr y Kemmis, 1986; 
Bartolomé, 1992).
b) La investigación evaluativa desde la perspectiva participativa 
(Escudero, 2006).
c) La sistematización de experiencias (Jara, 1998, 2012).

Estos métodos comparten tres rasgos generales que permiten 
perfi lar mejor el concepto y los fundamentos metodológicos del enfo-
que de investigación orientado a la acción:

I) La perspectiva pragmática (Heron y Reason, 1997; Torres y Reyes 2011) 
para la resolución de problemas prácticos y concretos. Buscan generar 
un conocimiento a través de la acción en contexto signifi cativo y útil para:

a) Diseñar, desarrollar situaciones o ambientes de intervención pro-
fesional y explorar todos los aspectos de su puesta en práctica.
b) Sistematizar y comprender los procesos y las condiciones 
con que se llevan a cabo las intervenciones. La investigación 
ejerce una función sustantiva sobre la acción.
c) Desarrollar en las y los profesionales la capacidad de refl exión crí-
tica sobre su propia realidad y la toma de decisiones en su ejercicio.
d) Aportar y crear colectivamente un nuevo conocimiento de la 
práctica profesional. La investigación es una vía de desarrollo 
profesional, permite obtener evidencias y fundamentar los cur-
sos de acción).
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II) El enfoque holista y sensible a la complejidad de las experiencias 
educativas. El objetivo no es medir la realidad, sino interpretarla. Se 
trata de comprender los fenómenos utilizando diversos tipos de evi-
dencias desde un necesario eclecticismo metodológico para recuperar 
los diversos puntos de vista, e interpretaciones de las y los participan-
tes, socialmente situados en su contexto, desde un enfoque naturalista 
e idiográfi co.

III) La (co)producción de conocimientos sobre la PH desde una epis-
temología participativa. Se pretende dar protagonismo a los diferentes 
actores que aportan variados grados y tipos de experiencia para gesti-
onar el proceso investigador. Desde esta perspectiva, el conocimiento 
es un fenómeno inherentemente comunitario y socialmente construido 
que exige procesos democráticos y cogenerativos (Greenwood y Le-
vin, 2012): requiere de formas de colaboración entre las y los investiga-
dores y los profesionales investigadores para gestionar el proceso. El 
resultado es una verdad participativa, creada por y para los participan-
tes de la investigación. 

A continuación, presentamos estos diseños con sus rasgos más 
característicos en foco y objetivos, proceso metodológico y contribuci-
ones más generales que pueden aportar. Posteriormente, se presentan 
algunas de las investigaciones y estudios desarrollados en el ámbito 
de la PH que se han basado en estos tres métodos, para ilustrar mejor 
su potencial en el contexto que nos ocupa.

La investigación-acción

La investigación-acción es un proceso refl exivo realizado por las y los 
profesionales acerca de su propia práctica, para mejorarla y transfor-
marla. Kemmis (1984) la defi ne como,

una forma de indagación autorrefl exiva de los participantes en 
situaciones sociales (incluyendo las educativas) para mejorar la 
racionalidad y justicia de: a) sus propias prácticas sociales o 
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educativas, b) la comprensión de dichas prácticas, y c) las situ-
aciones (e instituciones) en que estas prácticas se realizan.

Se trata de un método con tres focos de indagación primordia-
les: los contextos profesionales, la comprensión que los participantes 
tienen sobre los mismos, y la situación social en los que tienen lugar. 
Siendo su foco de estudio las prácticas profesionales (su reconstruc-
ción), se desarrolla en un proceso cíclico, recursivo y emergente –una 
espiral autorrefl exiva de cuatro momentos de acción refl exiva (planifi -
cación, acción, observación y refl exión)– que procede de forma pro-
gresiva, sistemática y planifi cada e integra teoría y práctica. Induce a 
cuestionar, problematizar la práctica, sometiendo a prueba los cursos 
de acción, las ideas y las suposiciones, juicios, reacciones e impresio-
nes sobre la práctica.

Bartolomé (1992) identifi ca un triple propósito de la investiga-
ción-acción que se articulan permanentemente:

a) la investigación, en la medida que este proceso deriva en la 
sistematización de la realidad/la práctica profesional para com-
prender e interpretarla.
b) La acción y transformación, en aras a la resolución de proble-
mas y la mejora de la práctica profesional, a través del cambio. 
“Hacer algo para mejorar una práctica social” es un rasgo que 
distingue a la investigación acción de otras investigaciones.
c) La formación y desarrollo profesional mediante la refl exión 
en y sobre la acción. Es destacable su potencial para generar 
un conocimiento aplicado (un saber profesional) en y desde 
la práctica, y un espacio que protagoniza a las y los prácticos 
como investigadores.

En el ámbito de la PH contamos con experiencias muy inte-
resantes bajo este enfoque de investigación (Romero y Alonso, 2007; 
Sanabria et al., 2016; Ponce, et al. 2018; García-Jaca, 2018; García 
Pérez, 2018; Aguilar, González y Meneses, 2019). A modo ilustrativo, 
hacemos mención del Proyecto EduMobspitalarios, que implicó la co-
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laboración entre el Equipo de Atención Educativa Hospitalaria y Do-
miciliaria (EAEHD) de la Región de Murcia y el Grupo de Investigación 
de Tecnología Educativa de la Universidad de Murcia (GITE), así como 
la participación de dos docentes de dos centros educativos (Prendes, 
Castañeda y Serrano, 2014; Serrano y Castañeda, 2016).

Desde las necesidades sentidas por el EAEHD de mejorar la co-
municación del alumnado hospitalizado con su centro de referencia, su 
familia y con otras aulas, se desarrolló una línea de investigación-ac-
ción centrada en la formación docente para el diseño y la implemen-
tación de buenas prácticas con TIC en la educación hospitalaria. La 
fi nalidad fue la creación de espacios educativos y sociales en las au-
las hospitalarias de la región, con el apoyo de las Tecnologías de la 
Información y la Comunicación (TIC) y en concreto con el uso de las 
tecnologías móviles en el ámbito académico-formativo. Su desarrollo 
supuso también el diseño de metodologías y una atención especial 
a los procesos de desarrollo profesional docente de los participantes 
implicados (Prendes, Castañeda y Serrano, 2014: 94). Al amparo de 
este proyecto, se ha creado, depurado y publicado un metacatálogo 
de aplicaciones móviles para Android. Además, se ha diseñado, imple-
mentado y evaluado un plan de desarrollo profesional docente junto 
con un catálogo de 47 actividades didácticas enriquecidas con tecno-
logías móviles, especialmente pensadas para ser utilizadas en el con-
texto de las aulas hospitalarias.

La investigación evaluativa

La investigación evaluativa queda enmarcada bajo el paradigma prag-
mático y, parafraseando a Tomás Escudero (2016), responde a

un tipo de investigación aplicada sobre objetos sociales (sis-
temas, planes, programas, proyectos, participantes, institucio-
nes, agentes, recursos, etcétera) que analiza y juzga su calidad 
estática y dinámica, según criterios y estándares rigurosos (...) 
con la obligación de sugerir acciones alternativas para diferen-
tes propósitos.
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Se trata de una estrategia clave con la que cuentan los profesi-
onales en gestión, coordinación y organización educativa al servicio de 
la toma de decisiones para la mejora, a partir de parámetros criteriales 
pertinentes y en base a una obtención de información relevante y útil. Se 
mueve en un contexto de resolución de problemas y es una investiga-
ción aplicada en espacios de intervención concretos y reales. En educa-
ción, su campo natural son los proyectos y programas, los centros, las 
instituciones, las y los estudiantes, los profesionales y los responsables 
educativos. 

Desde este modelo de investigación, la preocupación por el saber 
se une, de alguna manera, a la preocupación por el actuar y tomar dedi-
ciones optimizadoras, haciendo un uso combinado de métodos cuantita-
tivos y cualitativos (Escudero, 2016; García, 2012). Entre las aportaciones 
más relevantes de este método podemos hablar de un triple valor:

1. Diagnóstico, al permitir identifi car la información para la com-
prensión de la realidad estudiada.
2. Formativo, pues proporciona retroalimentación del desar-
rollo de los procesos, desde una lógica de seguimiento y moni-
torización del desarrollo de las acciones objeto de evaluación.
3. Acreditativo y sumativo, en la medida que se orienta a com-
probar la utilidad de una intervención, la adecuación de los re-
sultados obtenidos y la satisfacción de los implicados.

El análisis de los benefi cios de la PH como disciplina, tanto en 
las unidades de salud mental como en el contexto educativo, ha gene-
rado múltiples estudios desde esta perspectiva metodológica.

La implementación de Tecnologías de la Información y la Comunica-
ción (TIC) en los procesos de aprendizaje del alumnado de las aulas hospi-
talarias es una línea de investigación que en el último decenio ha tomado 
mucha relevancia en el ámbito de la PH y ha generado un número signifi -
cativo de investigaciones evaluativas (Jones y McDougall, 2010; Nisselle, 
Hanns, Green y Jones 2012; Peirats, Granados y Morote Blanco, D, 2017). 
Entre las temáticas abordadas podemos hablar del estudio del impacto de 
las herramientas telemáticas en la mejora de la atención educativa e inte-
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gral del alumnado hospitalizado. También del valor del juego terapéutico, 
del uso de los juegos de computadora de realidad virtual y de su efectivi-
dad para promover el bienestar psicológico de los niños hospitalizados (Li, 
Chung, y Ho, 2011) desde el enfoque de la pedagogía hospitalaria. Por otro 
lado, el contexto de pandemia también ha propiciado este tipo de inves-
tigaciones para analizar en qué medida las TIC en las aulas hospitalarias 
contribuyen a evitar la desconexión del alumnado hospitalizado durante su 
proceso de enseñanza aprendizaje (Fuentes y Sánchez, 2020).

Otros estudios evaluativos están centrados en el impacto del 
ingreso hospitalario prolongado no sólo en las y los pacientes, sino 
también en sus familias y en los centros de referencia (Palomares et 
al., 2016): se han llevado a cabo evaluaciones diagnósticas para de-
tectar las necesidades signifi cativas a nivel familiar (Sánchez y López, 
2016) y, más específi camente, las de hermanos de niños y niñas con 
enfermedades de larga duración (Panader, Cerinza, Echavarría, Pac-
heco y Hernández, 2020; Gómez y García, 2021) con el propósito de 
diseñar programas de apoyo y orientación que han requerido (re)ajus-
tarse y ser evaluados por los resultados que producen, desde una 
lógica de evaluaciones sumativas y acreditativas.

Más allá de estas necesidades, la PH ha ido ganando espacios 
y ha logrado posicionarse como una modalidad de atención inclusiva 
que vincula, de manera articulada, un trabajo colaborativo entre pro-
fesionales de la educación y salud, para dar una atención integradora. 
Su actual foco de atención contempla cualquier sector de la población 
relacionado con el ámbito sanitario: pacientes de todas las edades, 
familiares, personal sanitario, docentes hospitalarios y población en 
general. Todo ello hace adecuada la participación de las diferentes per-
sonas que interaccionan con los benefi ciarios, fundamentalmente, la 
familia, en los procesos evaluativos.

Cuando el proceso evaluativo se desarrolla de forma participati-
va (Aubel, 2000; Estrella y Gaventa, 2001; Cabrera, 2005), la evaluación 
responde a un tipo de investigación compartida, donde se deben con-
sensuar múltiples intereses, puntos de vista y valores, como garantía 
de mayor utilidad, democracia y calidad en los procesos de planifi ca-
ción, desarrollo y difusión de los resultados. La evaluación participativa 
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también contribuye a consolidar espacios de colaboración con todos 
los actores implicados e investigadores para abrir líneas de diálogo y 
coconstrucción de conocimiento transdisciplinar.

Un proyecto interesante e ilustrativo de este proceder participa-
tivo es Inedithos –Investigación e Intervención para la Inclusión Edu-
cativa y Tecnológica en Pedagogía Hospitalaria– nacido en el contexto 
universitario de las Islas Baleares (Negre y Verger, 2017). Se trata de 
un proyecto de voluntariado universitario dirigido a mejorar la aten-
ción educativa y sociosanitaria de niñas, niños y jóvenes en situación 
de enfermedades minoritarias, creando espacios de intercambio y de 
colaboración de voluntariado y estudiantes universitarios y con docen-
tes e investigadores, a través de la metodología Aprendizaje/Servicio 
(APS) (Puig et al., 2006). En el marco de este proyecto se optó por 
potenciar la interdisciplinariedad entre los profesionales educativo, sa-
nitario y psico-social que atendían a las niñas, los niños y adolescentes 
y asumir el modelo centrado en la familia como línea de intervención e 
investigación para fomentar su calidad de vida. Ambos planteamientos 
hacen coherente la perspectiva participativa para la evaluación del gra-
do de satisfacción y el impacto producido por las estrategias y recursos 
educativos diseñados en el marco de este proyecto:

cabe señalar el papel que juega INEDITHOS como instrumento en 
la formación y sensibilización de la Comunidad Universitaria res-
pecto a las Enfermedades Raras, creando espacios de intercambio 
y de colaboración dirigidos a la transferencia de conocimiento para 
la mejora social. La dinámica del proyecto, combinada con la me-
todología APS, permite que la gestión del conocimiento generado 
en la UIB pueda ser compatible en el futuro con aportaciones de 
otras universidades y/o instituciones (Negre y Verger, 2017: 117).

La sistematización de experiencias 

Se trata de una actividad investigadora que permite construir y explici-
tar los saberes que han sido o están siendo producidos en una deter-
minada experiencia, por parte de los diferentes participantes y median-
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te el análisis y la valoración de las acciones (De Souza, 2008). Consiste 
en el proceso de volver sobre la experiencia o práctica profesional, 
recoger lo que se ha hecho, ordenarlo, darle un sentido y dar a conocer 
los resultados y aprendizajes que se han obtenido.

Es una actividad refl exiva que implica la reconstrucción desde el 
constante cuestionamiento por el sentido y la lógica de la experiencia. 
Sigue una perspectiva crítica: permite organizar un conjunto de elemen-
tos (conocimientos, prácticas) que están desarticulados, dispersos o 
poco visibles y juzgarlos (en clave de logros, fracasos, difi cultades, po-
sibilidades de mejora) desde los supuestos básicos que guían la acción.

La fi nalidad de este método es aportar respuestas a la pregunta ¿cómo 
se desarrolló la experiencia? El cierre a este interrogante permite cubrir ob-
jetivos como: a) sistematizar, poner orden o dar organización las acciones 
ejecutadas en la práctica; b) lograr una mejor comprensión sobre lo que se 
ha realizado o se está realizando, poniendo a prueba la “teoría” de la acción 
(los supuestos) implícita en el curso de acción (comprender para aprender); 
c) construir conocimientos prácticos (orientados a la intervención o aten-
ción educativa, hospitalaria, domiciliaria); y d) mejorar la práctica desde las 
lecciones aprendidas, recuperando los saberes generados en y desde ella.

La sistematización de experiencias aporta un aprendizaje crítico 
con el que fortalecer la propia proyección estratégica: en forma de ori-
entaciones para nuevos cursos de acción, o bien lecciones aprendidas, 
entendidas como generalizaciones que indican lo que es probable que 
suceda y/o lo que hay que hacer para obtener un determinado resultado.

En el ámbito de la PH aparecen documentadas experiencias muy 
interesantes que se han sistematizado sobre todo en el contexto lati-
noamericano (Barbosa et al., 2014; Espitia et al., 2018; Castro, J. A. y 
Sánchez, K. D., 2020; Ospina et al., 2020; Tabares, 2021). La reciente pu-
blicación para presentar los avances realizados en PH en el marco del IV 
Congreso de Pedagogía Hospitalaria de REDLACEH (Fundación Educaci-
onal Carolina Labra Riquelme, 2019) también es un trabajo muy ilustrativo 
de la aplicación de este método para sistematizar experiencias: junto con 
secciones específi cas de investigaciones europeas y latinoamericanas en 
PH, se dedica un apartado para reunir y presentar hasta seis prácticas 
pedagógicas que refl ejan las actuales tendencias y necesidades de la pe-
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dagogía hospitalaria en América Latina y el Caribe. Aportan inestimables 
elementos de innovación y concluyen con retos que contribuyen signifi -
cativamente al desarrollo de la profesión desde la refl exión el análisis y la 
posible réplica en otros contextos particulares de intervención.

Si nos centramos en el contexto español, es de máximo interés 
la reciente publicación de Molina, Arredondo y González (2019) con la 
aportación de diez experiencias de educación hospitalaria y domicilia-
ria, tanto de Europa como de América Latina. Fruto de su sistematiza-
ción, de la evaluación y de los efectos documentados, ofrece propues-
tas de acción e ideas innovadoras en contextos diversos, e invita a la 
práctica refl exiva de las y los lectores para replicarlas en los propios 
contextos. Se trata de una contribución actualizada y muy relevante 
que permite profundizar en las condiciones, procesos e interacciones 
entre los actores intervinientes para elaborar un conocimiento prácti-
co, en forma de buenas prácticas basadas en las evidencias desde la 
investigación la experiencia profesional de éxito de sus autores.

En este artículo se ha presentado el potencial de tres métodos 
de investigación para la sistematización, la comprensión, la evaluación 
y la difusión de las lecciones aprendidas desde la práctica en PH.

Se trata de métodos coherentes con todos los objetivos ante-
riores: su carácter pragmático, participativo e inclusivo para recoger 
la voz de todos los actores implicados en proyectos inter y transdisci-
plinares, al servicio de la profesionalidad y la calidad en la pedagogía 
hospitalaria como disciplina.

Su consecución y desarrollo responden a cuestiones que se 
apuntan en el campo actual de la investigación en PH, en clave de pri-
oridades y retos relevantes para seguir sumando y avanzando juntos 
y juntas –profesionales, académicos/as y pacientes destinatarios/as– 
desde la complejidad tan necesaria que nos brinda este contexto para 
ser considerada en la práctica y en su investigación.
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aprenden trabajando en las necesidades reales del medio ambiente con el 
objetivo de mejorarla” (Puig et al., 2006, 22).
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Resumen

El vínculo familiar cobra gran importancia en los procesos de enferme-
dad. Desde un enfoque ecológico-sistémico se entienden los múltiples 
factores que van a provocar alteraciones y la singularidad de sus reac-
ciones. Como receptora de servicios y a la vez como recurso, vivimos 
un cambio de paradigma desde los modelos de atención centrada en 
la familia y de parentalidad positiva, focalizados en su participación, en 
sus fortalezas y en sus necesidades de apoyo para alcanzar sentimien-
tos de capacidad y control y una participación activa que permitan 
poner en marcha procesos que faciliten la resiliencia. Se repasan estos 
procesos (Walsh, 2005) aportando estrategias para su adquisición y 
algún caso concreto. Se defi ende la necesidad de programas y trabajo 
en equipo de todo profesional con la familia para ofrecer una atención 



Revista
educ@rnos

80

holística y que pueda enfrentarse a estas situaciones con los recursos 
y competencias que permitan una mayor calidad de vida de sus miem-
bros.

Palabras clave: Atención centrada en la familia, parentalidad positiva, 
enfermedad, estrategias de afrontamiento, calidad de vida, resiliencia.

Abstract

The family bond becomes very important in disease processes. From 
an ecological-systemic approach, the factors that will cause alterations 
and the uniqueness of their reactions are understood. As a recipient 
of services and at the same time as a resource, we see a shift in para-
digm from the models of family-centered care and positive parenting, 
focused on their participation, their strengths and their support needed 
to achieve feelings of capability and control and active participation 
that allow to implement processes that facilitate resilience. These pro-
cesses are reviewed (Walsh, 2005) providing strategies for their acqui-
sition and some cases specifi cally. This proves the need for programs 
and teamwork of every professional with the family to off er holistic care 
and that can face these situations with the resources and skills that 
allow a higher quality of life for its members.

Keywords: Family-centered care, positive parenting, illness, coping 
strategies, quality of live, resilience.

Si cerramos los ojos y pensamos en la persona que nos ha hecho cre-
cer, que nos ha ayudado a ser las personas que somos, la respuesta 
es, en la mayoría de los casos (resultado de la experiencia profesional 
al aplicar la pregunta a grupos diversos) que ha sido algún miembro 
de la familia: una madre, un padre, un abuelo o una abuela, una her-
mana o un hermano, la pareja, un hijo o una hija… Numerosos autores 
han puesto de manifi esto la importancia de la familia en el desarrollo 
humano (Rodrigo y Palacios, 1998; Muñoz-Silva, 2005; Leal, 2008). La 
familia es en donde normalmente se establece un vínculo especial que 
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nos ofrece el apoyo, la seguridad, también los límites, que nos hacen 
crecer y desarrollarnos. Ligioiz defi ende que “El vínculo es el terreno 
preparado para nutrir y cuidar el crecimiento” (2020: 48) propicia baños 
de oxitocina que a la vez refuerzan la unión y, entre otras cosas, crea 
seguridad, mejora la salud, la calidad de vida y los recursos cerebrales; 
según esta autora, el vínculo también provoca un aumento de otros 
neurotransmisores: serotonina, dopamina y endorfi nas que regulan el 
estado anímico, la motivación y el bienestar.

El vínculo familiar, de este modo, parece establecerse como un 
factor esencial en los procesos de enfermedad. El apoyo de la familia 
afecta a la calidad de vida del paciente y al curso de la enfermedad 
(Rolland, 2000). Las investigaciones muestran la existencia de una 
relación directa entre el ajuste psicosocial de los niños con enfermedad 
y las actitudes y características personales de sus padres (Grau y 
Fernández-Hawrylak, 2010).

Coincidimos con Rodrigo et al. (2015) en entender la familia desde 
un enfoque ecológico-sistémico. Sistémico, siguiendo los postulados 
que Bertalanff y formuló en 1968 en su Teoría General de Sistemas, la 
familia como un grupo con identidad propia y diferenciada del entorno, 
una totalidad que va más allá de la suma de sus partes, compartiendo 
valores, historia, tradiciones, objetivos, creencias, prioridades, que les 
hace responder a lo que pasa de forma particular. Una red de relaciones 
recíprocas en la que la experiencia de cualquiera de los miembros 
afecta al resto. Y un enfoque ecológico, siguiendo los postulados que 
aportó Brofenbenner en 1987, ya que el sistema familiar está integrado 
y es parte de un sistema más amplio, por lo que se necesita entender a 
las personas desde el punto de vista de su entorno (Leal, 2008; Espinal 
et al., 2004-2006). Si nos situamos en un proceso de enfermedad en 
uno de sus miembros estos enfoques ayudan a entender cómo afecta 
a la familia.

Tener un hijo enfermo puede ser muy estresante para los padres y 
madres (Egea et al., 2020). La enfermedad en algún miembro de la familia 
causa un gran impacto en ésta y provoca una crisis cuya envergadura 
dependerá de múltiples factores.  Así, podemos encontrar afectaciones 
psicológicas (mentales y emocionales) sociales, conyugales, laborales, 
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etcétera, incluso en las familias más equilibradas. Pero los criterios 
psicopatológicos no suelen ser aplicables a estas situaciones ya que 
las reacciones normalmente forman parte de un proceso adaptativo 
ante la gravedad de la experiencia (Espada et al., 2010; Lizasoáin, 
2021; Navarro, 2004; Rolland, 2000).

Factores que infl uyen en la forma de afrontar la enfermedad en la 
familia

Los factores son numerosos y entre ellos estarían los siguientes (Grau 
y Fernández-Hawrylak, 2010; Grau, 2013): edad, género, sistemas de 
creencias, ideología, experiencias en situación de crisis y en situa-
ción de enfermedad, estatus socioeconómico, religión nivel de cono-
cimientos, características de la persona con enfermedad, calidad de 
los servicios sanitarios y educativos, sistemas de apoyo, ocupación, 
relaciones con los profesionales, interacción con el desarrollo, recur-
sos, etcétera.

También, según las características de la enfermedad la reacción 
de la familia es diferente (Grau, 2013; Rolland, 2000): con un comienzo 
agudo las familias tienen menos tiempo para adaptarse, una mayor 
pérdida de identidad que si el comienzo es gradual y exige una ma-
yor capacidad para manejar la crisis; el curso progresivo requiere una 
adaptación continua con pocos momentos de tranquilidad, gran ago-
tamiento y donde se necesita reestructurar los roles continuamente 
y una gran fl exibilidad para adaptarse; si el curso es constante y la 
enfermedad se estabiliza, hay que hacer frente a la limitación; si cursa 
con recaídas, se vive con estrés y gran incertidumbre la posibilidad de 
la siguiente, con gran desgaste por la adaptación en cada momento; 
si amenazan la existencia, puede tener lugar un duelo anticipado, so-
breprotección.

Vemos la importancia de comprender, respetar y tener en cuenta 
la singularidad de la familia en su manera particular de hacer frente a 
la enfermedad, sus reacciones serán únicas fruto de la combinación 
única de los diferentes factores.
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Alteraciones

Las alteraciones debido a todos estos factores son importantes en el 
sistema familiar y según Grau y Fernández-Hawrylak (2010) son es-
tructurales, procesuales y emocionales, los vemos a continuación se-
gún estas autoras:

Alteraciones estructurales
Los cambios en los roles, funciones y jerarquía familiar son bien com-
plejos. Cambios en el cuidado de los hijos y otros familiares, en las 
tareas propias de una casa, también en el ámbito laboral, en donde 
en ocasiones algún miembro de la familia ha de abandonarlo o redu-
cir horario, en normas, horarios, rutinas, responsabilidades añadidas, 
economía familiar.

El rol de cuidador normalmente, por criterios socioculturales, re-
cae en la mujer (Grau y Espada, 2012; Grau, 2103). García-Pérez et al.
(2014) afi rman que hay reducciones signifi cativas en todas las dimen-
siones de calidad de vida como consecuencia de asumir este rol. Ade-
más, hay coincidencia en la necesidad de ayuda, respiro y desarrollo 
de competencias.

Cambios en la interacción familiar, con posibles coaliciones y ex-
clusiones emocionales. También puede aparecer una sobreprotección 
hacia la persona con enfermedad que puede mermar su autonomía, 
con los confl ictos que ello puede suponer, y crear en ella sentimientos 
de fragilidad y ansiedad. 

Los hermanos han sido objeto de estudio al considerarse los 
grandes olvidados, con merma de la atención que recibían antes, nue-
vas responsabilidades, sentimientos de tristeza, culpa, ira, etcétera. 
necesidad de satisfacer nuevas expectativas. Se destaca la importan-
cia de procurarles sentimientos de valía, de control y capacidad, in-
formación verdadera y participación en grupos de hermanos (Grau y 
Espada, 2012, Lizasoáin, 2019). 

Grau y Espada (2012) aportan los cambios en las relaciones de 
pareja, de mayor unión a confl ictos por la forma diferente de reaccionar 
ante la enfermedad, falta de comunicación, cargas diferentes en el cui-
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dado, desacuerdos en cuanto al trato con los hijos e hijas, en cuanto 
a la disciplina, etcétera; y los cambios en las relaciones con la familia 
extensa (desde el apoyo a la falta de apoyo). Navarro (2004) destaca 
que la red social suele verse reducida con el tiempo y esa deprivación 
social se correlaciona con la aparición de trastornos mentales a largo 
plazo.

Alteraciones procesuales
Se refi eren al ciclo vital: la enfermedad provoca un apego en la fami-
lia, un momento centrípeto. Si estaba viviendo un momento centrífugo 
(lo vemos claramente en la etapa de la adolescencia) le saca de su 
momento natural. Este apego es necesario para afrontar la crisis, aun-
que si se alarga en el tiempo puede obstaculizar el crecimiento de los 
miembros de la familia. 

Alteraciones emocionales
Que serán diferentes según las etapas de la enfermedad. Son respues-
tas intensas, complejas e interdependientes entre los componentes de 
la familia. Emociones positivas y negativas van surgiendo en el proce-
so. La falta de regulación y de recursos para afrontar lo que va viniendo 
puede llegar a provocar derrumbe psicológico, físico o abandono.

Modelo de atención centrada en la familia y enfoque de parentali-
dad positiva

A la vista de todas estas complejas alteraciones, entendidas como par-
te del proceso de adaptación a la situación de enfermedad, y enten-
diendo también la implicación que tiene su afrontamiento en la calidad 
de vida de la persona con enfermedad y de la familia, estamos viviendo 
un cambio de paradigma:

De una atención centrada únicamente en la persona con en-
fermedad, en donde la familia es receptora de información y sigue las 
indicaciones de profesional experto respecto al tratamiento más ade-
cuado para su familiar, y en donde se hace énfasis en las limitaciones 
y debilidades de la familia para corregirlas (Esandi y Canga, 2016; Leal, 
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2008; Rodrigo et al., 2015) a un modelo centrado en la familia, no sólo 
en la persona afectada sino en toda la unidad familiar (Esandi y Canga, 
2016) que, según Grau (2013) es el modelo idóneo para el fomento de 
la resiliencia. Molina (2020) afi rma que, aunque es necesaria más inves-
tigación para comprobar la efi cacia de este modelo, cita a Shields et 
al., 2012, para afi rmar que se han obtenido resultados positivos sobre 
todo en la satisfacción de las familias ya que su implicación en la aten-
ción de los hijos e hijas favorece su desarrollo y bienestar emocional.

Se visualiza así un doble rol de la familia (Grau y Fernán-
dez-Hawrylak, 2010; Navarro, 2004):

• Como receptora de servicio. Por el impacto que tiene la enfer-
medad en la calidad de vida de sus miembros necesita ayuda 
para afrontar el sufrimiento y los cambios. Vemos familias que 
no han sido capaces de afrontarlos y viven con desesperanza, 
depresión o ansiedad.
• Como recurso, como proveedora de servicios, por el papel que 
desempeña la familia en la mejora de la calidad de vida de la 
persona con enfermedad y de cada uno de sus componentes. 
El desarrollo de sus fortalezas puede favorecer el bienestar y las 
relaciones positivas.

Asimismo, el cambio de paradigma también incluye el enfoque 
basado en la parentalidad positiva, entendida ésta en la Recomenda-
ción 19 del Comité de Ministros del Consejo de Europa (2006) como:

el comportamiento de los padres fundamentado en el interés 
superior del niño, que cuida, desarrolla sus capacidades, no 
es violento y ofrece reconocimiento y orientación, que incluye 
el establecimiento de límites que permitan el pleno desarrollo 
del niño.

Walsh (2005) ya hablaba de un cambio de interés, de los défi cit a 
las fortalezas, al cómo pueden resolverse los problemas, identifi cando 
y potenciando los recursos. Este paradigma reconoce la importancia 
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de la vida familiar en el desarrollo de las personas (Leal, 2008) tal como 
vimos en el inicio de este trabajo. Se centra y confía en las fortalezas y 
capacidades de la familia para generar cambio y favorece su desarrollo 
gracias a las prácticas de ayuda. La empodera de esta forma para to-
mar decisiones informadas y actuar de forma efectiva, aumentando sus 
sentimientos de capacidad (Leal, 2008; Rodrigo et al., 2015).

Se trata de cambiar el enfoque de la familia como parte del pro-
blema, a entenderla como parte de la solución, es entender el trabajo 
profesional necesariamente con la familia. En la Figura 1 se pueden 
observar los ingredientes de estos enfoques.

Es necesario que en todo este proceso el/la profesional trate a 
la persona con dignidad y respeto, teniendo en cuenta la singularidad 
de la familia, con comprensión, en un espacio que favorezca la confi -
dencialidad y la expresión de emociones, necesidades y fortalezas, en 
un clima de confi anza y de escucha que facilite el compartir, asimis-
mo, que facilite información clara, que oriente y apoye, que acompa-
ñe. Para ello es necesaria la formación y la refl exión sobre la práctica 
(Rodrigo et al., 2015). Y también un trabajo en equipo de todos los 
profesionales que se ocupan de procesos de enfermedad, en realidad 
la idea es formar una red con (en copulativo) la familia. 

“Las familias necesitan ser comprendidas y no interpretadas” 
(Grau y Fernández-Hawrylak, 2010: 210) para poder hacer frente a las 
situaciones que les toca vivir.
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Siguiendo a L eal, 2008 y Rodrigo et al., 2015 analizamos la Figu-
ra 1 en sus diversos puntos:

• Promover la participación de la familia supone un reconoci-
miento de su experiencia y valía. Ella es la que mejor conoce a 
sus miembros y los temas que les afectan, sus preocupaciones, 
necesidades, fortalezas y prioridades.

Por tanto, se trata de explorar colaborativamente con la familia 
los siguientes aspectos:

• Descubrir sus necesidades, que a veces se manifi estan en forma 
de preocupaciones (manejar síntomas, adaptarse a los cambios, 
agotamiento del cuidador o cuidadora primaria, mejorar la relación 
de pareja…) y se pueden traducir en necesidades y en objetivos.
• Descubrir y potenciar sus fortalezas. Todas las familias pueden 
encontrar aspectos positivos de funcionamiento familiar, logros 
anteriores, éxitos. En Leal (2008) aparece un listado de forta-
lezas, entre ellas estaría cohesión familiar y apoyo mutuo, afec-
to, comunicación, actuaciones efi caces en la resolución de pro-
blemas, claridad en normas, rutinas, valores y creencias, apoyo 
de familia extensa, acceso a apoyos informales, etcétera.
• Identifi car y promover apoyos, tanto formales como informales. 
Ayudar a identifi car y descubrir las oportunidades de apoyo a su 
alcance. Buscar recursos y ayudar a visibilizar, dar a conocer 
servicios y apoyos y facilitar que pueda acudir a ellos.
• Toma de decisiones. La familia se capacita, se empodera, para 
colaborar en la toma de decisiones a partir de sus necesidades, 
fortalezas y apoyos disponibles.
• Diseño de intervención: la familia es una parte implicada en 
este proceso. Identifi cando objetivos y planes de acción puntu-
ales y abordables, así como también planifi cando proyecto de 
vida que tenga en cuenta metas y aspiraciones.
• Esta participación de la familia va a provocar al fi n un senti-
miento de capacidad y control que a la vez va a aumentar su 



Revista
educ@rnos

88

autonomía para afrontar sus difi cultades y su proyecto de vida y 
también va a aumentar su bienestar.
• Asimismo, todo ello facilita que se implique activamente en el 
cuidado de la persona con enfermedad y en su propio proceso 
familiar de adaptación y de crecimiento.

Bautista et al. (2016) de acuerdo con todo este proceso, afi rma 
que una familia participativa es una familia más sana con herramientas 
para luchar contra la desesperanza.

Se está pasando de los estudios centrados en la carga que su-
pone para la familia la persona con una enfermedad, a estudiar los éxi-
tos de las familias desde una perspectiva de afrontamiento del estrés 
(Walsh, 2005). Se trabaja, en defi nitiva, por la resiliencia familiar, y este 
modelo ayuda a entender las necesidades de apoyo (Rodrigo et al., 
2015).

Entendemos de esta forma, la necesidad de promover el diseño 
de planes de intervención basados en evidencias para empoderar a las 
familias y fortalecer los procesos clave que llevan a la resiliencia. 

Procesos clave en la resiliencia

Walsh (2005) afi rma que “…la perspectiva de la resiliencia familiar se 
apoya en la profunda confi anza en el potencial de cada familia para 
recuperarse y crecer más allá de la adversidad” (p. 82). Expone lo que 
para ella serían los procesos clave en la resiliencia familiar y que su-
ponen un marco de referencia muy válido en el diseño de planes de 
intervención:

• Sistema de creencias
• Organización familiar
• Comunicación y resolución de problemas

Seguiremos otro orden para analizar cada proceso y se añaden 
a las aportaciones de Walsh (2005) otras relacionadas:
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Modelos organizacionales

Flexibilidad
Apertura al cambio, adaptación a la nueva realidad para encontrar es-
tabilidad, seguridad y protección, con fuertes liderazgos y relaciones 
colaborativas. Tenemos ejemplos en la cooperación en las tareas do-
mésticas, quién hace qué, establecimiento de turnos para el cuidado y 
atención de los hijos e hijas y otros miembros de la familia, cuidado de 
las relaciones de pareja, dedicar tiempo, ser conscientes de la posible 
sobreprotección para poder dar autonomía y ser conscientes también 
si se tiene necesidad de controlarlo todo para poder reclamar la repar-
tición de tareas. Navarro (2004) y Rolland (2000) hablan de poner a la 
enfermedad en su lugar, teniendo en cuenta los proyectos vitales de 
cada miembro. Espada y Grau (2012) nombran la distracción, que ayu-
da a relativizar las preocupaciones y Espada et al. (2010) añaden que 
ayuda a disminuir la ansiedad.

Aptitud para unir
Apoyo mutuo, colaboración para encarar juntos la situación, respetan-
do las diferencias de cada miembro a la hora de afrontar estos momen-
tos de crisis. En ocasiones las necesidades son distintas, de evasión, 
de afrontamiento, etcétera, y los límites también pueden ser diferentes. 
Valorar a la persona es imprescindible en este proceso. En la prácti-
ca profesional nos podemos encontrar con la necesidad de que algún 
miembro de la familia deba redefi nir a otro para pasar del considerarle 
culpable o malo a verlo con derecho a comprensión y ayuda. Egea et 
al., (2020) concluye tras su investigación con parejas que existe una 
dinámica compensatoria en la familia, si uno de los dos está triste o de-
primido el otro afronta el momento con fuerza, y viceversa. El respeto 
ante este proceso se ve imprescindible para mantener unas relaciones 
sanas y afrontar las crisis.

Recursos sociales y económicos
Capacidad para buscar los apoyos de la familia extensa, sociales y 
comunitarios. Se trata de cubrir entre todos las nuevas necesidades 
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y que todos los miembros se sientan protegidos y apoyados. Aquí 
podemos resaltar la función de las asociaciones de afectados a la hora 
de normalizar la situación y obtener comprensión, consuelo y apoyo. 
Para Navarro (2004) disponer de redes sociales tiene un claro papel 
preventivo y el aislamiento social puede provocar trastornos mentales 
a la larga. Espada y Grau (2012) nombran el aislamiento social como 
una de las estrategias pasivas o evitativas. Este tema toma especial 
relevancia ya que las investigaciones en psicología positiva afi rman 
que uno de los factores con los que se consigue mayor bienestar son 
las relaciones (Bisquerra, 2013, Seligman, 2003).

También es imprescindible la búsqueda de recursos económi-
cos para alcanzar una seguridad económica, a menudo menoscabada 
por las alteraciones que se producen por el diagnóstico de una enfer-
medad en la familia (por ejemplo, abandono o disminución de las horas 
de trabajo por uno de los miembros para cuidar al familiar con enfer-
medad, coste de los cuidados y los tratamientos, etcétera). E l hecho 
de movilizar acuerdos, horario fl exible (Grau (2013), menciona también 
la importancia de procurar una conciliación de la vida laboral y familiar), 
el apoyo de entidades y servicios y de ayudas económicas va a procu-
rar la seguridad necesaria para poder crear resiliencia. Investigaciones 
sobre el bienestar concluyen que un mínimo de esta seguridad se re-
quiere para poder construir el bienestar (Bisquerra, 2013).

Comunicación/Procesos de resolución de problemas

Claridad
Compartir la información verdadera de forma clara y precisa ayuda a 
asimilarla y se puede asumir mejor la incertidumbre de lo desconoci-
do, a la vez que facilita relaciones auténticas. La información que no 
se transmite, que se oculta a algún miembro de la familia, a menudo 
éste la inventa, se la imagina peor de lo que en realidad es, generando 
miedos y aislamiento. Si bien se ha de adaptar a la edad, no es bueno 
ocultarla; son útiles las guías de las asociaciones de afectados. Espada 
y Grau (2012) también lo afi rman, se prefi ere la información verdadera. 
Dos casos de la experiencia profesional de la autora de este trabajo 
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clarifi can esta cuestión: el primero es el de una hija de un padre con 
Alzheimer a quien se le ocultaba la información por parte de su madre 
y hermano para que ésta no sufriera, no se hablaba del tema, de cómo 
había pasado el día o las difi cultades que iban apareciendo. Ella sufría 
en silencio, lloraba a solas o en el coche con su marido e hijo tras la 
visita, sin poder expresar su pena, sin atreverse a preguntar, cada vez 
más lejos de madre y hermano, y también de su padre. En el momento 
en que ella se dio permiso para sentir, para expresar, para hablar con 
su madre y hermano, ellos también comenzaron a abrirse a compartir, 
el sufrimiento aminoró y pudo acercarse más a todos ellos. Y el otro 
caso demuestra el miedo a hablar de ciertos temas con los hijos: un 
padre que no sabía si debía hablar con su hijo de 4 años de la muerte 
del abuelo y, si había de hacerlo, no sabía cómo, aunque el niño estaba 
interesado y preguntaba.

La expresión emocional
Una expresión emocional abierta, en donde se compartan las emocio-
nes, sean las que sean, con la empatía que permite legitimar lo que el 
otro siente, desde el respeto a las diferencias y dándose permiso para 
sentir, ayuda a elaborar los sentimientos y a la vez a reconfortarse mutua-
mente. Navarro (2004) igualmente, defi ende que legitimar lo que el otro 
siente y dejar expresar es el primer paso en la situación de ayuda. En el 
ejemplo anterior veíamos que cuando la hija se dio permiso para sentir 
y la familia legitimó hubo un cambio en las relaciones y una aceptación 
mayor de la enfermedad a la vez que una valoración de lo que todavía 
había y de lo que se podía hacer por la persona con una enfermedad. 

También el humor es un buen aliado, favorece el afrontamiento y 
relativiza la crudeza de las situaciones.

La regulación emocional es un importante factor de bienestar, 
y como afi rman Espada et al. (2010) y Espada y Grau (2012) mantener 
la normalidad, regular el miedo y emociones negativas en situaciones 
estresantes como curas, recidivas, secuelas de las intervenciones qui-
rúrgicas, etcétera, va a benefi ciar el afrontamiento de las mismas. Así, la 
regulación afectiva son intentos activos para infl uir en el distrés emocio-
nal y expresar constructivamente las emociones en el momento y lugar 
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adecuados (Espada y Grau, 2012). Ejercitar la respiración profunda, la 
relajación, la meditación, el mindfulness, kindfulness, se ofrecen como 
elementos que la investigación en neurociencia está demostrando con 
un gran poder para regular el distrés emocional, no sólo en el momento 
en que se practica sino en el día a día. La meditación modifi ca estruc-
turas cerebrales y redes neuronales responsables de las emociones, de 
su regulación y de la planifi cación (Castellanos, 2021; Davidson, 2012).

Resolución de problemas en colaboración
Poner en marcha la creatividad para tomar decisiones compartidas en 
los problemas y objetivos que se planteen, concretos para buscar el éxi-
to, actuando en consecuencia. A la vez, prevenir problemas y prepararse 
para desafíos futuros. Espada y Grau (2012) incluyen como estrategias 
pasivas o evitativas la huida/evitación, alejarse de la situación, que se-
ría contrario a lo que aquí se expone, aunque a veces necesario en los 
primeros momentos de la enfermedad para dar tiempo a la adaptación.

Aprender a resolver problemas de forma colaborativa no es fácil 
y ayuda el disponer de una técnica que se pueda practicar una y otra 
vez. El modelo Paso-a-Paso de D’Zurilla y Goldfried, 1971 (en Pope et 
al., 1996) es clarifi cador en este sentido y los pasos serían: 1) Reco-
nocer que hay un problema (ser conscientes de la emoción que esta-
mos sintiendo), 2) Parar y pensar (salir de la situación y pensar cuál es 
el problema), 3) Fijar un objetivo (concreto, alcanzable), 4) Pensar en 
diferentes soluciones (en este momento todas son válidas, hasta las 
más descabelladas y todas las vamos apuntando), 5) Pensar en las 
consecuencias probables de cada solución, 6) Escoger una solución 
o combinación de ellas y 7) Trazar un plan para poner en marcha la 
solución escogida. Podríamos añadir ponerse en acción y revisarlo al 
cabo de x tiempo y, si es necesario, redefi nir de nuevo los planes. La 
aceptación y el aprendizaje a partir del fracaso también merece la pena 
ser vivido. Tomar de esta forma los problemas conjuntamente uno a 
uno (sin globalizar “todo está mal”) ayuda a conseguir pequeños lo-
gros que proporcionan sensación de mayor control; se ven capaces de 
diseñar y llevar a cabo planes que obtienen mejoras, creando sentido 
de capacidad. En la trayectoria profesional de la autora de este trabajo 
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esta técnica ayuda a las familias a centrarse en aspectos a mejorar y 
proponer alternativas viables y acordadas mutuamente (por ejemplo, 
de un padre que afi rmaba no ser feliz con su hijo –vemos la valoración 
global negativa– primero se abordó el problema diario con la ducha 
(elegido por la familia) para explorar posteriormente otros creando una 
sensación de éxito que posibilitó un cambio en la valoración global).

Sistemas de creencias

Darle sentido a la adversidad
A partir de unas relaciones fuertes y de un sentido de pertenencia, 
normalizar la adversidad, es decir, ver explicables sus reacciones y sus 
sentimientos esperables a la situación por la que atraviesa. Encuentra 
un sentido de coherencia a lo que le pasa. García-Pérez et al., (2014) 
afi rman que este sentido de coherencia (SOC) cada vez parece más 
relevante para explicar el afrontamiento de situaciones estresantes, 
expresa el grado en que la persona percibe los estresores como pre-
decibles y explicables (comprensibles), tiene confi anza en su capaci-
dad para hacerlos frente (manejables) y considera que merece la pena 
afrontar el desafío (llenos de signifi cado). Ello provocará un sentimiento 
de capacidad y control. Navarro (2004) nos refi ere que hay estudios 
que demuestran que la sensación de control correlaciona con desen-
laces más positivos y el sentido de falta de control afecta a la salud 
negativamente, recalcando también que el control se refi ere a las acti-
tudes con respecto a la importancia de su participación en el proceso 
de enfermedad, no únicamente a las creencias de la curabilidad.

También es importante descubrir las atribuciones causales de 
la enfermedad: naturales, culpa de alguien, sobrenaturales, castigo, 
etcétera, que pueden difi cultar la respuesta funcional de la familia y 
necesitar una reestructuración.

A menudo se puede ver la situación desde distinta perspectiva, 
aprendiendo a realizar una reestructuración cognitiva, detectando las dis-
torsiones cognitivas que nos abocan a un gran malestar y a actuacio-
nes poco adecuadas a la situación. Estas distorsiones tienen que ver con 
creencias que deforman la realidad. Así podemos encontrar las siguientes: 
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etiquetaje, hipergeneralización, razonamiento emocional, lectura de pen-
samiento, magnifi cación y minimización, error del adivino (catastrofi smo), 
pensamiento polarizado, autoacusación, fi ltro mental y los debería (Güe-
ll y Muñoz, 2000). Bimbela (2008) propone una gimnasia emocional que 
permite una reestructuración cognitiva en este sentido, y que pasa por los 
siguientes pasos: defi nir la situación problema, identifi car las emociones 
que se sienten y luego los pensamientos, buscar los errores (se trata de 
descubrir las distorsiones asociadas a los pensamientos), volver a pensar 
de manera diferente e identifi car las nuevas emociones consecuencia de 
los nuevos pensamientos. En la Tabla 1 vemos esta propuesta, con una 
adaptación: se han añadido las acciones a las que predispone por consi-
derarse parte del proceso de regulación (emoción-pensamiento-acción).

La mirada positiva
Con esperanza y optimismo. El optimismo se puede aprender mediante ex-
periencias de éxito y focalizando en las circunstancias positivas, por ejem-
plo, al fi nal del día recoger cinco situaciones positivas que se hayan experi-
mentado (Seligman, 2003). Importante contar con conciencia de la realidad, 
pero también con el impulso que da la visualización de posibilidades.

Centrándose en las fortalezas individuales y familiares, como 
hemos visto antes.

Manejar lo posible como persona proactiva y aceptar lo que no 
puede ser cambiado. Esta tarea es difícil, porque a menudo nos cen-
tramos en las cosas que no podemos cambiar y nos preocupamos 
continuadamente por ellas. Espada y Grau (2012), cuando analizan las 
estrategias pasivas o evitativas nos describen la rumiación, que fo-
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caliza en lo negativo, lo amenazante de la situación y que aboca a 
amplifi car la ansiedad, el miedo y la culpa. Covey (1997) nos habla del 
círculo de infl uencia y del círculo de preocupación; la persona proac-
tiva se centra en su círculo de infl uencia, de lo que puede hacer, para 
hacerlo mayor cada vez y achicar el círculo de preocupación. Quizás 
no se pueda intervenir en ciertos aspectos de la enfermedad, pero sí 
en el cuidado y en otras cuestiones importantes. Y podemos otra vez 
enlazar con el caso de la hija del padre con Alzheimer, que después del 
proceso de aceptación aprendió a disfrutar de su cuidado, dándole de 
comer, escuchando música con él, saboreando el tiempo juntos.

Trascendencia y espiritualidad
Conectar con tradiciones culturales y religiosas, la congregación con un 
grupo comunitario o asociación ayuda a la mayoría a encontrar alivio y 
fortaleza para afrontar el proceso de enfermedad. Asimismo, los rituales 
facilitan las transiciones y asimilar los cambios. También se puede vivir 
esta espiritualidad con baños en la naturaleza o las artes en general.

A menudo se realiza un proceso de transformación, de aprendi-
zaje, de cambio, de crecimiento, al afrontar un proceso de enfermedad 
en la familia. Puede tener lugar la reestructuración de valores, objetivos 
y sentido de la vida. Puede observarse una reorganización de priorida-
des como podrían ser vivir el presente lo mejor y más completamente 
posible, valorar más las relaciones y dedicar tiempo a que sean lo más 
signifi cativas posible, realizar proyectos de vida, a menudo de ayuda, 
altruistas. Esandi y Canga (2016) también nos hablan de que existe una 
dimensión positiva y gratifi cante de la experiencia, con mayor com-
promiso y sentido familiar, crecimiento personal, afecto, solidaridad y 
cercanía entre los miembros de la familia, descubrimiento y fortaleci-
miento de talentos, mayor satisfacción en el proceso para el bienestar 
de todos. Vemos que esta transformación se vincula con las investiga-
ciones sobre el bienestar: saborear la vida en sus momentos, vivir el 
presente con intensidad, dando las gracias por lo que se tiene, al igual 
que vivir las relaciones de forma signifi cativa, darle un sentido a la vida, 
realizar proyectos de ayuda, altruistas, compasivos (Bisquerra, 2013; 
Castellanos, 2021; Davidson, 2012; Frankl, 2004; Seligman, 2003).
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Hablamos pues de resiliencia, coincidiendo con Walsh (2005) 
cuando afi rma “los peores momentos también pueden convocar lo 
mejor de nosotros. Una crisis puede aportar aprendizaje, transforma-
ción y crecimiento en direcciones insospechadas” (p. 87).

A modo de conclusión

Según diversos estudios, las estrategias de afrontamiento familiar negativo 
son más habituales en familias de personas con enfermedad mental, así, en 
la revisión de la literatura que realizan describen como las más frecuentes 
la evitación, negación y ocultación del problema. Añade que la fi nalidad 
de esta utilización es defenderse frente al estigma, aunque provocan una 
alteración en la salud familiar. Pompeo et al. (2016) las localizan en hijos 
de personas con trastorno mental, con un promedio mayor de estrategias 
de fuga y esquiva, y en familiares de personas con trastornos psicóticos, 
en las que según un estudio utilizan más las estrategias de negación, 
alejamiento y rumiación. Igualmente destaca que el enfrentamiento familiar 
del paciente con trastorno mental es escaso en la literatura.

Hay estudios en que, la utilización de estrategias funcionales, activas, por 
parte de la persona cuidadora contribuye a que experimente una mayor calidad 
de vida (García-Pérez, et al., 2014; Martínez-Montilla et  al., 2017; Pompeo et al., 
2016) cosa que puede tener repercusiones positivas en el resto de la familia.

Hay numerosas evidencias sobre los benefi cios de programas de 
formación parental para el desarrollo de competencias socioemocionales 
y parentales, así como informes internacionales que recogen la 
necesidad de promover programas educativos de ayuda a padres y 
madres (Berastegui et al., 2020). Aun así, Lizasoáin (2021) afi rma que no 
son muchas las intervenciones psicoeducativas centradas en la familia 
de niños con enfermedad crónica, a pesar de la importancia reconocida 
de su infl uencia en la adaptación de la enfermedad. 

Numerosos autores e investigaciones defi enden la atención y/o 
los programas dirigidos a toda la familia que pasa por un proceso de 
enfermedad para capacitarla a afrontar estas situaciones (entre ellos 
Lizasoáin, 2019; Martínez-Montilla et al., 2017; Navarro, 2004; Molina, 
2020; Rolland, 2000; Walsh, 2005).
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A lo largo de este artículo hemos visto esta necesidad y tenemos 
un mapa que nos indica por dónde podemos avanzar. Los benefi cios 
que suponen en la calidad de vida de la familia están basados en 
evidencias. Y ésta es tarea de todo profesional que se ocupe de 
procesos de enfermedad (por orden alfabético, del sector educativo, 
psicológico, sanitario y social) en un engranaje en equipo que permita la 
atención a la familia de manera holística. Sería mal entendido si sólo se 
responsabilizara una parte de los profesionales, no es éste el enfoque. 
Asimismo, se necesitan programas de intervención que ayuden a las 
familias a enfrentarse a las situaciones que viven. 

Y, contestando a la pregunta que da título a este trabajo: 
Cuando alguien de la familia enferma ¿enferma toda la familia? 
podemos responder que no, no necesariamente. Ya hemos visto 
que hay alteraciones en el seno familiar, que pueden ser profundas 
y dolorosas, pero la mayoría son congruentes con la crisis, o pueden 
agravarse y convertirse en crónicas y realmente favorecer un trastorno 
o enfermedad. Pero también hemos visto que la familia puede adquirir 
los recursos y competencias que le permitan enfrentarse de forma 
funcional y satisfactoria a todo ello, contribuyendo así a una mayor 
calidad de vida de todos sus miembros, incluso, en algunas, con 
una transformación que les hace crecer, aunque a menudo vayan a 
necesitar ayuda.
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Resumen

El presente estudio pretende indagar sobre la infl uencia de la enferme-
dad en los/as hermanos/as de pacientes pediátricos. Esta investiga-
ción se desarrolla a través de la encuesta y el relato de los progenitores 
o tutores legales de la muestra estudiada. 

Tras una aproximación conceptual al área de estudio, se anali-
zan el impacto emocional y psicosomático, el proceso de adaptación a 
la nueva circunstancia y a las necesidades psico-afectivas que presen-
tan estos menores ante la situación de enfermedad de un/a hermano/a.
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Palabras clave: Hermanos/as, enfermedad, impacto emocional, im-
pacto psicosomático y necesidades psico-afectivas.

Abstract

The present study aims to investigate the infl uence of the disease in the 
siblings of pediatric patients. This research is developed through the 
survey and the report of the parents or legal guardians of the studied 
sample.

After a conceptual approach to the study area, the emotional 
and psychosomatic impact, the process of adaptation to the new cir-
cumstance and the psycho-aff ective needs that these minors present 
in the face of a sibling’s illness are analyzed.

Keywords: Siblings, disease, emocional impact, psychosomatic impact 
and psycho-aff ective needs.

En ocasiones los más pequeños pueden estar sujetos a diversos 
condicionantes que les impiden acudir con regularidad a la escuela. 
Cuando hablamos de niños/as que padecen una enfermedad crónica 
o de larga duración es necesario habilitar espacios educativos (Teijeiro, 
2010a) para que nadie vea interrumpido su derecho a la educación y, 
por ende; vea bloqueado su desarrollo personal, psicológico y social.

Ésta es la base la Pedagogía Hospitalaria, condicionada por el 
contexto hospitalario y por la enfermedad del paciente como principa-
les elementos que crean una situación que desafía el quehacer peda-
gógico. Dicho esto, podemos afi rmar que la Pedagogía Hospitalaria es 
aquella rama de la pedagogía encargada de la educación del niño/a 
enfermo/a, con el fi n de que no se retrase su desarrollo personal ni 
curricular; a la vez que procura atender a las necesidades psicológicas 
y sociales generadas como consecuencia de la hospitalización y de la 
enfermedad que éste padece, tal y como afi rma Lizasoáin (2000).

Entre los principales objetivos de la Pedagogía Hospitalaria se 
encuentran los siguientes: mejorar la calidad de vida del paciente, favo-
recer su adaptación a la hospitalización, el aprovechamiento del tiem-
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po libre, disminuir los efectos negativos del contexto hospitalario; así 
como, la orientación y asesoramiento a los familiares (Teijeiro, 2010b).

Es necesario detenernos en el último de los objetivos mencio-
nados, puesto que será en el que se centra esta investigación dentro 
del marco de la Pedagogía Hospitalaria; y más en concreto en el her-
mano/a del menor en situación de enfermedad. Este último constituye 
un eslabón importante dentro de la familia y un elemento más dentro 
de la misma, miembro en el que infl uirá la situación de enfermedad y la 
forma en la que el resto de la familia gestione dicha situación.

La familia del menor en situación de enfermedad

A partir del diagnóstico de una enfermedad se presenta una nueva 
situación a la que el paciente debe adaptarse. Como vemos, la familia 
junto con el miembro diagnosticado son los primeros afectados por 
la enfermedad, y muchas veces la forma en la que la familia reaccio-
ne ante la enfermedad condicionará la propia respuesta de la infancia 
hospitalizada (Polaino-Lorente y Martínez, 2000). Como resultado de 
la enfermedad crónica infantil, el estrés y determinadas psicopatolo-
gías pueden surgir dentro del sistema familiar, relacionándose con: el 
funcionamiento y estructura familiar, la naturaleza de la enfermedad, 
los recursos materiales, los recursos personales y las ayudas médicas, 
sociales y educativas (Lizasoáin, 2000).

El niño/a afectado es parte de la familia y además al tratarse 
de un menor serán los progenitores los que deberán decidir sobre la 
situación que se presenta y serán los primeros en recibir información 
médica referente al diagnóstico. Razón por la que toman parte activa 
en la enfermedad por lo que las variables sintomáticas, emocionales y 
sociales tendrán un impacto decisivo en el funcionamiento familiar (Del 
Pozo y Polaino-Lorente, 2000).

Las actitudes de la familia ante la enfermedad de uno de sus miem-
bros infl uyen en la misma e incluso en el devenir de la enfermedad que uno 
de sus miembros padece, mediando de forma decisiva en la conducta del 
niño/a que las percibe. Además de ello, las prioridades y proyectos familia-
res cambiarán puesto que la enfermedad se convierte en un condicionante 
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que infl uirá en aquellas fuerzas internas y en el sistema de valores que ca-
racteriza al núcleo familiar (Del Pozo y Polaino-Lorente, 2000). Tal y como 
establece Aguiar y Pazos (2017) las principales difi cultades con las que se 
encuentra la familia se relacionan con la reorganización del proyecto de 
vida, la conciliación familiar y difi cultades con las relaciones sociales.

Urmeneta (2010) establece que aparecerá la preocupación de 
los padres por las posibles limitaciones en el futuro de sus hijos/as. 
Se evidenciará una alteración en el bienestar familiar, siendo inmersos 
en un sentimiento de vulnerabilidad que se acentuará en función de la 
evolución y la gravedad de la enfermedad. Llegarán los sentimientos 
depresivos, malestar físico e incapacidad para continuar con el funcio-
namiento normal. La negación de la realidad se convierte en una reac-
ción generalizada, en algunos casos se pueden evidenciar sensacio-
nes de pánico, desesperanza, abandono, confusión y miedo. Como es 
lógico todo este conjunto de reacciones tendrán un indudable impacto 
negativo en cada uno de los miembros de la familia. La necesidad de 
hacer frente a las exigencias médicas y emocionales del hijo/a enfer-
mo/a obligará a los padres a reducir considerablemente la actividad 
familiar cotidiana como efecto de la propia hospitalización y de la en-
fermedad. Además de esto, los cónyuges reducirán el tiempo que se 
dedican el uno al otro y, en caso de tenerlos, a los/as hermanos/as del 
niño/a enfermo/a (Del Pozo y Polaino-Lorente, 2000).

El estudio de la repercusión de la enfermedad en la familia de-
penderá de las propias fases de la enfermedad, de sus efectos en el 
funcionamiento familiar, de los recursos disponibles y de las ayudas 
ofrecidas por los/as profesionales médicos y educativos (Polaino-Lo-
rente y Martínez, 2000). 

Los impactos que tiene la enfermedad en la familia se van su-
perando y afrontando, las familias se vuelven más fuertes, positivas y 
fl exibles de cara al afrontamiento de la adversidad. Las exigencias a 
las que deben hacer frente los padres pueden conducir a los/as her-
manos/as a ser personas más responsables e interiorizar valores hu-
manos como la generosidad, el sentido de justicia y la capacidad de 
superación. Es lo que se denomina resiliencia (resistencia), o lo que 
podemos apodar como resiliencia familiar (Lizasoáin, 2016). 
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Los/as hermanos/as de pacientes pediátricos

La infl uencia de una enfermedad en los/as hermanos/as del paciente 
pediátrico, así como la relación entre los menores en el que al menos 
uno de ellos padece alguna enfermedad, ha sido un campo poco es-
tudiado en los últimos años tal y como verifi ca Lizasoáin (2010). En 
tanto que los/as hermanos/as forman parte del sistema familiar estarán 
condicionados por este, convirtiéndose en una situación incierta tanto 
para los padres como para los/as hijos/as. A menudo han tenido una 
experiencia traumática al vivir la enfermedad de su semejante. Esto se 
ha traducido en sufrimiento emocional y, a veces, en comportamien-
tos anómalos (Saz, 2018). Uno de los aspectos a considerar, en este 
sentido, es que la separación del hermano/a enfermo/a y de la madre 
del consanguíneo puede generar en éste angustia psicológica. Los/as 
hermanos/as mayores muestran más angustia psicológica, debido a 
que sienten más agobio por responsabilidades excesivas o por la pre-
sión de desempeñar un papel importante dentro de la familia (Niinomi 
y Fukui, 2018).

Si nos referimos a las emociones que se derivan de los cam-
bios producidos en el sistema familiar debido al tiempo que los padres 
tienen que dedicarle a obligaciones laborales y propiamente clínicas; 
los/as hermanos/as tendrán que hacer frente a un aumento de las res-
ponsabilidades de las que le corresponderían para su edad, y aunque 
puede resultar positivo que tomen parte activa también puede dar lu-
gar a ciertas difi cultades tal y como afi rma Del Pozo y Polaino-Lorente 
(2000), en caso de que la situación se prolongue. La infancia con nece-
sidades educativas a menudo precisa de más ayuda y por tanto de una 
mayor atención (Lizasoáin, 2011). A menudo la vida familiar se centra 
en la enfermedad disminuyendo la disposición paterna y materna. Es 
decir, disminuye la atención al resto de hermanos/as, cambiando la 
estructura de funciones familiar. Este proceso podría ser vivido como 
un malestar a nivel emocional, por lo tanto, los aspectos emocionales 
no deben descuidarse.

Los celos son un sentimiento muy recurrente, y en la mayoría 
de los casos acaban fl oreciendo o en caso de que se hubiesen experi-
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mentado celos antes del diagnóstico, éstos empeorarán. Suelen des-
embocar en sentimientos de culpabilidad y pueden generar problemas 
de conducta que exigen una mayor atención de los padres, tal y como 
expresan los autores citados. En la investigación realizada por Saz 
(2018), según la perspectiva del personal de enfermería, los/as her-
manos/as muestran comportamientos diversos en el hospital y fuera 
de éste, declarando que depende de cómo vivan el proceso. Recalcan 
que los comportamientos inadecuados fuera del hospital se vinculan a 
un reclamo de atención por parte del hermano/a.

Por otra parte, la infancia que pasa por un proceso de enferme-
dad provoca un cambio en el conjunto de sentimientos que experimen-
tan los progenitores, siendo estos ligados a la tristeza. Esta situación 
marcada por una profunda pena será ocultada por los cónyuges, y se 
instalará el silencio en el seno familiar lo que llevará a una visión nega-
tiva de la enfermedad por parte de los/as hermanos/as del paciente. 
Lo expuesto concluirá en un sentimiento de vergüenza, frustración y 
soledad. Por lo tanto, es necesario cambiar esa visión de enfermedad 
hacia otra que ayude al enriquecimiento personal. Por mucho que la 
familia intente disimular la situación los/as hermanos/as tendrán que 
acabar por enfrentarse a la misma. Por lo tanto, la información médica 
acerca de la enfermedad no debe quedar solo en manos de los pro-
genitores, sino que es importante involucrar de forma activa a los/as 
hermanos/as en el cuidado y atención al menor que padece la enfer-
medad (Lizasoáin, 2011). De esto se derivan, en la investigación reali-
zada por Oliveira (2015), una serie de necesidades de tipo emocional e 
informativo que es necesario tener en consideración.

En ocasiones, a pesar de una buena adaptación familiar a la 
enfermedad es probable que emerjan la incertidumbre, el temor, el ma-
lestar o la irritación entre otras sensaciones. A menudo, la infancia es 
especialmente sensible a los cambios emocionales y puede llegar a 
experimentar un grado de ansiedad mayor ante los propios cambios 
del paciente y la evolución de la enfermedad; pudiendo afl orar emo-
ciones de miedo por el temor a enfermar. Uno de los aspectos más 
destacados son los sentimientos que emergen en los/as hermanos/
as derivados de la adaptación a la enfermedad, siguiendo a Oliveira 
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(2015) podemos mencionar los siguientes: fatalismos, desánimo, luto, 
preocupación, rebeldía, resignación, aceptación y preocupación.

De lo expuesto podemos extraer una serie de ideas para po-
der hacer frente a las necesidades que presentan los/as hermanos/
as. Cabe destacar la necesidad de mantener informados a los/as her-
manos/as a cerca de la naturaleza de la enfermedad, su evolución, los 
tratamientos; debemos tratar toda una serie de cuestiones que brinden 
a los/as hermanos/as los sufi cientes argumentos para que éstos pue-
dan afrontar preguntas indiscretas o cualquier otra situación en la que 
puedan sentirse vulnerables ante la misma, así como permitirles tener 
una justifi cación en cuanto al cambio de actitud de sus padres y la 
comprensión de dicho cambio (Lizasoáin, 2011).

La infancia necesita canalizar sus emociones, expresando lo 
que sienten y compartiendo con otras personas su realidad; aspectos 
que les permiten sentirse comprendidos. A menudo los menores con 
hermanos/as enfermos/as no expresan e incluso no llegan a reconocer 
las emociones que se generan como causa de la enfermedad de uno 
de los miembros de la familia debido a la falta de disponibilidad de sus 
padres tal y como establece Lizasoáin (2011). Teniendo en considera-
ción las conclusiones extraídas por Oliveira (2015), los/as hermanos/as 
a menudo sienten necesidades referidas al apoyo emocional y a una 
mayor información, otros reclaman la necesidad de tener los mismos 
hábitos que tenían antes de que la enfermedad llegase a sus vidas. En 
cuanto a los apoyos sociales, desde la perspectiva de los/as herma-
nos/as, se señala a la familia como principal agente que presta apoyo 
emocional e instrumental (dinero, alimentación, etcétera), seguido por 
otros/as hermanos/as, vecinos/as, así como docentes. A nivel com-
prensivo un porcentaje de los menores presentan difi cultades a la hora 
de entender la aparición de la enfermedad en un igual de su familia. 
Además de presentar algunas preocupaciones referentes al estado de 
salud del hermano/a, también revelan que los progenitores se presen-
tan más nerviosos, más irascibles; y en otros casos observan como la 
familia permanece mucho más unida entre otros aspectos.

Siguiendo con esta vía argumental, se evidencian una serie de 
consideraciones sobre lo que se puede denominar hermanos/as resi-
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lientes. Serían aquellos que son capaces de extraer aspectos positivos 
de las adversidades. Para lograr esta situación es necesario atender a 
sus necesidades ligadas éstas a: una información sufi ciente y adecua-
da, sentirse comprendidos, tener su propio espacio y llevar a cabo su 
propio proyecto de vida. Por un lado, si no se satisface la primera de 
las necesidades puede derivarse en sentimientos de angustia, miedo, 
tristeza, celos, malos pensamientos, sentimiento de abandono, replie-
gue, vergüenza, culpabilidad, síntomas somáticos (problemas de sue-
ño, alimentación, dolores de cabeza, etcétera) y problemas escolares 
entre otros. La segunda de las necesidades se refi ere a que el herma-
no/a necesita comunicar lo que siente y percibir que son escuchados, 
apoyados y comprendidos. Con respecto a la tercera, los menores ne-
cesitan continuar con su vida; por lo que es necesario que se respete 
su individualidad, objetivos y afi ciones; siendo necesario fomentar las 
relaciones externas al entorno familiar (Lizasoáin, 2016). En situaciones 
más específi cas en las que los/as hermanos/as enfrentan la pérdida 
del familiar, Rosenberg et al. (2015) destaca que dicha pérdida conti-
núa afectando en la vida de los/as hermanos/as en un 88% de los ca-
sos encuestados. A pesar de esto, se evidencia un incremento en los 
puntajes de las variables que aportan al constructo denominado como 
crecimiento personal. En la pesquisa se establece que el 36% aumen-
taron sus habilidades comunicativas, un 43% se perciben más madu-
ros, un 45% se defi nen como más bondadosos y un 17% consideran 
que son más seguros de sí mismos que otros de su edad. Además, la 
mitad de los/as hermanos/as informó que la muerte de su hermano/a 
había afectado a su formación y a sus opciones profesionales. Un 12% 
informó que su experiencia había tenido un impacto negativo en su tra-
bajo, mientras que el 45% advirtió de un impacto positivo en el trabajo 
o en su carrera profesional.

Si nos remitimos a Lizasoáin (2011), dicha autora establece que:

Si estas emociones tales como tristeza, culpabilidad o temor a 
vivir el mismo mal; no son tenidas en cuenta, pueden ocasionar, 
a medio o a largo plazo, modifi caciones en el comportamiento, 
que pueden no ser asociadas al hecho causal (en este caso la 
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enfermedad del hermano) y pueden, asimismo, desembocar en 
patologías serias (p. 85).

Se desprende la importancia de dar a los/as hermanos/as la 
oportunidad de poder hablar de sus problemas con profesionales que 
les ayuden a gestionar sus emociones para que puedan expresar sin 
temor sus sentimientos. Si no se realiza un seguimiento de estos me-
nores y no se les ayuda a expresar sus sentimientos éstos crearán 
mecanismos de defensa, desarrollando un bloqueo en cuanto a la ex-
presión de sus emociones.

Las evidencias recogidas por Niinomi y Fukui (2018) sentencian 
que las visitas de los/as hermanos/as son importantes y recomenda-
das, permiten a la familia pasar tiempo juntos y compartir información 
precisa sobre el paciente hospitalizado. Dichos argumentos se ven re-
forzados por los resultados extraídos por Saz (2018) cuando explicita, 
segundo la perspectiva del equipo de enfermería, que es positivo para 
los/as hermanos/as que vayan a visitar a su igual enfermo/a, no solo 
por el infante enfermo/a sino por el propio hermano/a, ya que puede 
comprender el motivo por el que sus padres no le pueden prestar-
le tanta atención como podría ocurrir en una circunstancia anterior al 
debut de la enfermedad. Las visitas también pueden ser benefi ciosas 
para el infante a la hora de entender la realidad o situación de la en-
fermedad del paciente pediátrico. Además, para el paciente ingresado 
recibir la visita de su semejante es un momento de alegría que ayuda a 
vivir de forma positiva la enfermedad.

Con el fi n de sintetizar los sentimientos más comunes que ex-
perimentan los/as hermanos/as de pacientes pediátricos, Lizasoáin 
(2016) propone la siguiente relación:

• Los celos: Este tipo de sentimientos están presentes irrumpa o 
no una enfermedad en el devenir de la cotidianidad de la fami-
lia. El hecho de convivir con una enfermedad potencia los celos 
puesto que el hermano/a en situación de enfermedad deman-
da siderales cantidades de atención y tiempo por parte de los 
progenitores; aspecto que es percibido por los/as hermanos/as 
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como si éstos pasasen a un segundo plano. Saz (2018) en su 
estudio ligado a la fenomenología hermenéutica, establece que:

Los padres toleran todo del niño enfermo, no le ponen lími-
tes y le permiten todo tipo de comportamientos además de 
que todo lo que pide es concedido. Esto para el hermano 
no es benefi cioso y cuando viene al hospital es cuando más 
cuenta se da (p. 180).

• Falta de atención: Este tipo de emociones suelen estar en re-
lación con lo expuesto con anterioridad, debido en mayor parte 
a las demandas clínicas de los menores en situación de enfer-
medad lo que lleva consigo una pérdida de estatus de los/as 
hermanos/as dentro del grupo-familia.
• Culpabilidad: Los/as hermanos/as de menores con una enferme-
dad grave intentan buscar un sentido y una causa a la enfermedad, lo 
que puede derivar en problemas de conducta, de comportamiento o 
de malos pensamientos; aspectos que les hacen sentirse responsa-
bles tanto de la enfermedad como de la tristeza de los progenitores.
• Enfado: Pueden sentirse frustrados, puesto que la existencia 
de un/a hermano/a enfermo recorta la vida social de la familia y 
de cada uno de sus miembros.
• Tristeza: En tanto que los/as hermanos/as de la infancia con 
alguna enfermedad no expresan sus sentimientos debido a la 
falta de disponibilidad de los padres, convirtiéndose en víctimas 
de la gestión de sus propios sentimientos.
• Miedo: El miedo se proyecta en el temor de ser contagiados o 
que su hermano/a muera.
• Vergüenza: Está estrechamente relacionado con el trato que 
recibe el menor enfermo y por las posibles consecuencias del 
tratamiento.
• Diferencia: Puede que tengan que asumir responsabilidades 
relacionadas con el cuidado del paciente, de vigilarlo, atenderlo, 
dar explicaciones o hacer frente a situaciones incómodas; sin-
tiéndose diferentes a los demás.
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• Compensación: A menudo los/as hermanos/as tienden a tener 
que cumplir con las expectativas y ambiciones a nivel escolar, 
deportivo y social del menor enfermo.
• Aunque resulta complejo delimitar las situaciones detonantes con-
cretas de estas emociones, remarcar que afl oran de forma conjunta, 
un ejemplo lo podemos apreciar en la investigación de Saz (2018, 
p. 136) cuando uno de sus informantes (enfermera) comenta que:

los hermanos cuando conseguían que los padres estuvieran con 
ellos mostraban comportamientos de rechazo y de agresividad 
con el progenitor que pensaban que lo había abandonado. Les ha-
cían pagar con rechazo y enfados. Hacían llamadas de atención.

Vemos como a la falta de atención se suman cambios compor-
tamentales y otros sentimientos como el de abandono. 

Lo expuesto en párrafos anteriores es debido a que estos menores 
se ven afectados por el propio desequilibrio familiar, por lo que es fácil 
que su rendimiento académico descienda, se presenten tristes, irascibles 
o preocupados. Incluso pueden llegar a sentir temor por no comprender 
lo que está pasando o que perciban que se les oculta información pu-
diendo presentar sintomatología psicosomática (Urmeneta, 2010). Los 
argumentos expuestos por Rosenberg et al. (2015) establecen que los/
as hermanos/as que no se encontraban satisfechos con la información 
recibida o que no se sentían preparados para la muerte de su hermano/a 
presentaban puntuaciones más bajas en la categoría referida al apoyo 
social. Cabe remarcar que los progenitores también pueden tener difi cul-
tades a la hora de verbalizar el diagnóstico al resto de la familia, en estos 
momentos puede resultar, para los padres, complicado informar a los/as 
abuelos/as pero severamente más difícil es informar a los/as hermanos/
as; tanto que en ocasiones omiten decirles qué sucede (Saz, 2018).

Intervención con hermanos/as de pacientes pediátricos

Son numerosos los/as expertos/as que afi rman que los/as hermanos/as de 
pacientes pediátricos son los “grandes olvidados” en cuanto a experiencias y 
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programas destinados a intervenir con este colectivo. Aun con todo podemos 
advertir la existencia de ciertas experiencias que pretenden contribuir al ajuste 
psicoemocional de los/as hermanos/as, prestando soporte emocional, orien-
tación, información y un espacio de diversión, participación y comunicación. 
Como se puede apreciar, la ayuda que se pretende ofrecer a los/as hermanos/
as se basa en la expresión de sus emociones y en brindarle la información 
necesaria, de cara a prevenir problemáticas derivadas del desajuste familiar.

En este sentido, remarcar las conclusiones de Niinomi y Fukui 
(2018) cuando establecen que las organizaciones de atención médica 
deben centrarse también, además de la atención al paciente pediátri-
co, en el crecimiento personal del hermano/a durante la situación de 
enfermedad de uno de su semejante y de cómo éste se está desa-
rrollando. Siguiendo los argumentos de estos autores, los hospitales 
podrían plantear intervenciones para apoyar la autoestima de los her-
manos/as y paliar los problemas psicológicos derivados, partiendo de 
una evaluación del estado psicológico de los hermanos/as a través de 
las percepciones de los/as cuidadores/as de éstos/as.

Objetivos y metodología de la investigación

El objetivo principal del estudio fue indagar sobre el impacto que pro-
duce el diagnóstico de una enfermedad infantil, crónica o terminal, so-
bre los/as hermanos/as desde la perspectiva de los progenitores.

Más específi camente también se pretendía descubrir los senti-
mientos que experimentan los/as hermanos/as ante una situación de 
enfermedad, conocer el impacto psicosomático (dolores físicos, an-
siedad, etcétera) que experimentan y averiguar las necesidades psi-
co-afectivas que presentan, todo ello bajo la visión de los progenitores.

Para alcanzar estos objetivos, se ha empleado un método expli-
cativo secuencial mixto, empezando por una recogida cuantitativa de 
datos más amplia y después empleando un planteamiento cualitativo 
para profundizar en las posibles causas (Wood & Smith, 2018). En cuan-
to a los instrumentos aplicados, se ha utilizado un cuestionario dirigido a 
los tutores legales de pacientes pediátricos y una entrevista, también di-
rigida a los progenitores de infantes en situación de enfermedad crónica.
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Población y muestra

La población a la que nos dirigimos son los/as hermanos/as de pa-
cientes pediátricos con enfermedades crónicas; en concreto aquellas 
familias que son usuarias de la Fundación Andrea.

La muestra fue seleccionada entre la población mediante un 
muestreo de conveniencia o intencional entre las familias de la Fundación 
Andrea. De este modo, se cuenta con un total de 6 familias que presen-
tan al menos un hijo/a enfermo/a y un número de hermanos/as que varía 
entre 1 y 2. Concretamente cada familia presenta los siguientes casos:

Muestra del cuestionario

• Caso 1: Una hermana de 17 años y la paciente de 21 años.
• Caso 2: Hermanos/as de 21 (femenino) y 16 (masculino) años, 
y el paciente pediátrico de 11 años (a partir de aquí se referirá a 
la pareja de hermanos como: 21/16).
• Caso 3: Hermanos/as de 1 (masculino) y 8 (femenino), y un her-
mano enfermo de 10 años (a partir de aquí se referirá a la pareja 
de hermanos como: 1/8).
• Caso 4: Hermanos/as de 8 (masculino) y 15 (femenino) años, 
con un hermano de 6 años con alguna enfermedad (a partir de 
aquí se referirá a la pareja de hermanos como: 8/15).
• Caso 5: Una hermana de 8 años, y un paciente pediátrico de 11 años.

Muestra de la entrevista
• Caso 6: Hermanos/as de 8 y 4 años.

Sobre los sentimientos experimentados por los/as hermanos/as 
ante una situación de enfermedad

Una vez realizado un análisis por los datos recabados sobre este apar-
tado del cuestionario, podemos apreciar ciertos sentimientos que se 
manifi estan con diferente intensidad, siendo estos más explícitos en 
los/as hermanos/as de 1 y 8 años, así como en los de 21 y 16. Por otra 
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parte, se constata que sentimientos como la vergüenza y el terror no se 
manifi estan en ninguno de los casos.

Si nos adentramos en el estudio acerca de los sentimientos ex-
perimentados, en el caso de la categoría “el hermano/a se muestra 
desanimado ante la situación”, podemos ver que los/as hermanos/as 
pueden presentar desde bajos niveles de desánimo hasta grados ma-
yores en 2 de los 5 casos analizados; dicha categoría se encuentra 
representada por las parejas de hermanos/as de 1 y 8 y la hermana de 
17 años, teniendo que apreciar que los sujetos de 1 y 8 años presen-
tan un grado más elevado de desánimo que los sujetos con una edad 
mayor. El sentimiento de desánimo tiene una presencia menor, similar 
al sentimiento de frustración, presente este último en tres de los casos. 
La frustración es elevada en los casos de hermanos/as de 16/21 años 
y baja en los/as hermanos/as de 15/8; por otra parte, los/as hermanos/
as de 1/8 presentan índices de frustración medios-altos.

Los sentimientos con una presencia media dentro del estudio se 
refi eren a los sentimientos relacionados con la pena y los celos. Hemos 
de advertir que en el caso de la pena los valores presentados por los 
sujetos son moderados-altos en 3 de los 5 casos estudiados. De modo 
concreto, en el caso de los celos presentan niveles de incidencia que 
podemos califi car de moderados, 4 de los 5 encuestados revelan la 
presencia de este sentimiento; independientemente de su edad.

En lo que se refi ere a los principales sentimientos revelados por 
los/as hermanos/as manifestados en un 100% de los casos son: el opti-
mismo y la preocupación. El optimismo adquiere puntuaciones altas en 
todos los casos presentados, mientras que la preocupación manifi esta 
puntajes que oscilan entre una baja incidencia y una presencia desta-
cada; en concreto, los/as hermanos/as de 8/15 y 16/21 años sienten 
una mayor preocupación, mientras que aquellos/as hermanos/as con 
edades de 1 y 8 años presentan un menor índice de preocupación.

Otro de los parámetros para tener en cuenta es el sentimiento de 
apoyo, en este caso los padres, en su totalidad; revelan puntuaciones me-
dias-altas, con predominio de las altas en las edades de 8/15 y de 16/21. 
Por otra parte, los/as hermanos/as cuya edad es de 1 y 8 años presentan 
una puntuación menor; al igual que aquellos/as que tienen 17 años.
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En los casos estudiados, se puede afi rmar que la preocupación 
y el optimismo son los sentimientos más generados por la situación de 
enfermedad en los/as hermanos/as, seguido de los celos, la tristeza 
(pena), la frustración y el desánimo con una presencia menor; siendo 
los sentimientos cuyo impacto es nulo en la muestra empleada el mie-
do y la vergüenza.

Impacto psicosomático que experimentan los/as hermanos/as 
ante la situación de enfermedad

Este impacto psicosomático, recogido en nuestro instrumento de in-
vestigación, es uno de los que más se ha refl ejado en la literatura sobre 
la temática. Por lo tanto, el aporte que se hace sobre esta temática 
viene a reafi rmar lo expuesto por investigaciones anteriores a ésta.

Los cambios en el comportamiento, aunque no sabemos de qué 
tipo, se presentan de forma destacada en un 60% de los casos estudia-
dos. Continuando en esta línea, los problemas para dormir y las pesa-
dillas se presentan ambas en el mismo caso, combinadas con cambios 
comportamentales y ansiedad. En la investigación realizada por Oliveira 
(2015) establece que 11 de los/as 25 hermanos/as presentan proble-
mas para dormir, 3 de los 25 presentan pesadillas relacionadas con la 
enfermedad y 3 de los 25 hermanos/as presentan pesadillas y proble-
mas para dormir; lo que viene a reafi rmar lo estudiado en este apartado. 

Uno/a de los/as encuestados/as reveló, en la casilla “otros”; de-
presión como una de las afecciones principales que se manifestaba en 
su caso. Se trata del caso concreto en el que el número total de her-
manos/as es de tres, uno de ellos enfermo y de 11 años, y los/as otros/
as dos de 21 y 16 años.

Para fi nalizar, advertir que las afecciones no se manifi estan de 
forma aislada, sino que a menudo se presentan varias en un solo caso 
como ocurre con las emociones, de forma concreta nos encontramos 
con las siguientes combinaciones:

• Caso 1: Cambios en el comportamiento en una hermana de 17 
años.
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• Caso 2: Cambios en el comportamiento, ansiedad (en grado 
elevado) y depresión como principales manifestaciones en her-
manos/as de 21 y 16 años.
• Caso 3: No han apreciado ningún tipo de efecto en estos tér-
minos en hermanos/as de 1 y 8.
• Caso 4: Problemas para dormir, pesadillas y cambios en el com-
portamiento. Además, en este caso, debemos añadir la presencia 
de un grado discreto de ansiedad en hermanos/as de 8 y 15 años.
• Caso 5: Dolores de cabeza (con sospechas de la familia de que 
sean sin relación con la situación) en una hermana de 8 años.

Necesidades psico-afectivas que presentan los/as hermanos/as 
de pacientes pediátricos

En el siguiente apartado se representa si los/as hermanos/as se en-
cuentran informados sobre la enfermedad del paciente pediátrico, el 
posible apoyo social y profesional que reciben, la expresión emocional 
de los mismos y los cambios en la vida cotidiana de forma principal.

En cuanto a la información que tienen los/as hermanos/as sobre 
la enfermedad, tenemos que advertir que todos los/as hermanos/as 
conocen que uno de sus iguales padece una enfermedad, sin embar-
go, existe un 20% (1 caso) de los progenitores que expone que nunca 
hablan con sus descendientes de la enfermedad de uno de sus herma-
nos/as, lo cual contrasta con lo expuesto anteriormente.

En dos casos estudiados (el 40%) afi rman que siempre hablan 
con sus hijos/as sobre la enfermedad de uno de los miembros, y un caso 
establece que habla casi siempre con sus hijos/as de la situación. Por 
otra parte, un 20% expone que habla con el hermano/a sano/a solo en 
caso necesario y, por último, en uno de los casos nunca hablan con su 
hijo/a de la situación por la que está pasando un miembro de la familia.

Siguiendo la línea, hemos de decir que en un 80% de los casos (4 
casos) los hermanos/as plantean dudas sobre la enfermedad del pacien-
te pediátrico y sobre el pronóstico de ésta, tan solo en uno de los casos 
(los/as hermanos/as de 8 y 15 años) no han planteado dudas acerca de 
esta cuestión. De nuevo si hacemos referencia al estudio realizado por 
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Oliveira (2015) el 65% de los/as hermanos/as plantean dudas relativas a 
las causas de la enfermedad, las consecuencias y el pronóstico.

Los padres consideran que sus hijos/as se sienten apoyados y 
comprendidos en un 100% de los casos y en un grado moderado. Por 
otra parte, debemos advertir que en un grado elevado los padres es-
tablecen que los/as hermanos/as comprenden la situación en un 80% 
de los casos, el 20% restante establecen que la comprensión de la si-
tuación por parte de sus hijos/as es nula; esto último puede ser debido 
a la edad de estos, ya que tienen 1 y 8 años.

En cuanto a los apoyos profesionales, los padres afi rman en un 
60% (3 casos) que sí han tenido ayuda y apoyo de profesionales; y en 
2 casos no han tenido ningún tipo de apoyo. Los apoyos han sido de la 
mano de profesionales de la psicología externos a su entorno.

En lo que respecta a los profesionales de su entorno, la compren-
sión por parte de los/as profesores/as del colegio de la situación familiar 
o de los orientadores/as (del colegio de origen o del aula hospitalaria), los 
progenitores afi rman que es buena en la mayor parte de los casos. Sin 
embargo, no se tienen datos con relación a si estos profesionales hacen 
algún tipo de intervención específi ca a raíz de la situación del menor en 
situación de enfermedad que pueda estar dirigida a sus hermanos/as. 

Si comentamos los cambios que perciben las familias en la vida 
cotidiana de sus descendientes, se realiza un análisis de en qué medi-
da se producen modifi caciones en la relación con sus amigos/as, las 
repercusiones en el rendimiento académico de los/as hermanos/as, el 
tiempo destinado al ocio o el posible incremento de mayores respon-
sabilidades domésticas; o, por el contrario, si no se aprecian cambios.

Segundo afi rman las familias estudiadas, en un 60% de los casos, 
los mayores cambios se encuentran relacionados con un incremento en 
las responsabilidades domésticas, si contrastamos con lo que establece 
Oliveira (2015) a menudo los/as hermanos/as tienen más responsabili-
dades y tareas domésticas a las que atender. Continuando con 2 casos 
que no perciben ningún tipo de cambio en la vida cotidiana de los/as 
hermanos/as. En cuanto a cambios en el rendimiento académico sólo
se advierten en un caso, combinado con un menor tiempo destinado al 
ocio y unas mayores cuotas de responsabilidades domésticas.
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Hay que destacar que muchas de las variables aparecen combina-
das, en uno de los casos se entremezcla un incremento en las responsabi-
lidades domésticas, con un menor tiempo destinado a ocio y cambios en el 
rendimiento académico. En cuanto al rendimiento académico Oliveira (2015) 
establece en su estudio que 7 de los/as 25 hermanos/as presentan cambios 
en el rendimiento académico. A continuación, comprobaremos mediante los 
datos extraídos del cuestionario, concretamente en una escala de estima-
ción numérica, como en la totalidad de los casos existe un cambio por míni-
mo que sea. En esta línea, se puede resaltar los siguientes datos:

• Los/as hermanos/as que tienen 8 y 15 años han cambiado de 
forma moderada su relación con sus amistades; mientras que 
no existen modifi caciones con respecto a la situación anterior al 
diagnóstico en el resto de los casos.
• En referencia al tiempo destinado al ocio, 4 de los 5 casos lo han 
visto recortado; y solo en uno de los casos no se ha reducido su 
tiempo libre y de ocio. Esto contrasta con lo manifestado por los 
padres cuando se le plantea, qué cambios han percibido en la vida 
de los/as hermanos/as del paciente; pues solo un caso ha mar-
cado la opción relativa al ocio, esta es, menor tiempo destinado 
a ocio y hobbies. En defi nitiva, se observa que los/as hermanos/
as han visto recortado su tiempo libre y de ocio de forma discreta.
• Los progenitores del 6ª caso afi rman que la dedicación al her-
mano/a enfermo/a por parte de toda la familia es el principal 
cambio percibido en la dinámica familiar. Estableciendo que 
los/as hermanos/as del paciente pediátrico disponen de menor 
tiempo de juego para jugar entre ellos.
• Los/as hermanos/as de 15 y 8 años son los que han visto recortado 
su tiempo dedicado al ocio de forma drástica, mientras que los/as 
hermanos/as de 8, 21/16 y 17 los cambios han sido bajos; por último, 
el grupo de edad de 1/8 no ha percibido cambios en estos términos.
• En referencia a las responsabilidades domésticas, los padres ex-
ponen un incremento moderado en las tareas del hogar. Un 100% 
de los casos establece algún grado de aumento en relación con este 
campo. En concreto, la hermana de 17 años ha percibido cambios en 
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un grado medio-alto, mientras que los/as hermanos/as de 21/16 y 1/8 
años han registrado un cambio que podemos defi nir como moderado.
• Si nos remitimos a la participación de los/as hermanos/as en el 
cuidado del paciente pediátrico podemos apreciarla en la tota-
lidad de los casos, con un nivel de participación que podemos 
defi nir como moderado en el cuidado del paciente. En cuanto a 
las edades, los/as hermanos/as de 17 y 21/16 registran las ma-
yores tasas en estos términos, siendo los que menos (con una 
puntuación moderada) los/as hermanos/as de 1/8, 8 y 15 años.
• Con respecto a la manifestación de los sentimientos por parte 
de los/as hermanos/as, concluimos que todos, en mayor o me-
nor medida, han manifestado sus sentimientos a sus padres. En 
este caso, los/as hermanos/as con edades de 8/15 y 17 años, 
adquieren puntuaciones más bajas que con relación a los/as 
hermanos/as con edades de 1 y 8 años y aquellos/as hermanos/
as que tienen 16 y 21 años tienen las puntuaciones más altas.
• Hay que matizar que la personalidad de los/as hermanos/as in-
fl uye decisivamente en la manifestación o no de sus sentimientos. 
Los padres que tienen tres hijos/as en el que uno/a de ellos/as está 
enfermo/a establecen que las actitudes más extrovertidas se en-
cuentran íntimamente ligadas a la expresión de los sentimientos, a 
diferencia de los/as hermanos/as más tímidos. En el caso especí-
fi co de esta familia (caso 6) los tutores legales de los hermanos/as 
han establecido lo siguiente en relación con la personalidad de los 
hijos/as, la expresión de sus emociones y los sentimientos manifes-
tados: “La hermana de 8 años es más extrovertida y ha demostrado 
más sus sentimientos de celos, rabia, enfados… El hermano de 4 
años es más tímido y no expresa sus sentimientos con facilidad”.

Proceso de adaptación de los/as hermanos/as a la situación de 
enfermedad

El último apartado pretende realizar un barrido sobre el proceso de 
adaptación de los/as hermanos/as a la nueva situación y sobre las 
principales necesidades que han manifestado en dicho proceso.
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Si atendemos al proceso de adaptación, los progenitores tienden 
sus respuestas hacia la aceptación de la enfermedad y a la buena adap-
tación de los/as hermanos/as a la situación. Tenemos que advertir que 
los/as hermanos/as de 17 y 21/16 son los/as que mejor se adaptaron, 
además del caso de una hermana de 8 años cuya adaptación fue ópti-
ma, posiblemente por su propia personalidad (tal y como establecen los 
padres: “una niña cariñosa, responsable, independiente, sociable y muy 
tolerante y respetuosa”). En este caso, sus padres exponen que “se ha 
adaptado desde el principio muy bien a la situación, siendo ella misma 
la que mejor comprende a su hermano”. En este supuesto, establecen 
que en un inicio la falta de información llegó a generar celos en la her-
mana del paciente, manifestando que: “Ella es más pequeña que él por 
lo que no supo el diagnóstico hasta hace poco. Se lo contamos porque 
a veces notábamos que ella se daba cuenta que a su hermano siempre 
le mostrábamos más atención y nos parecía que a veces podía sentir 
algo de celos”. En este punto es signifi cativa la diferencia con Lizasoáin 
(2016) cuando afi rma que conforme los/as hermanos/as crecen, éstos 
empiezan a ser conscientes de las mayores necesidades de atención 
del paciente pediátrico, aspecto que no exime que, incluso; los/as her-
manos/as más comprensivos dicha diferencia les parezca injusta. 

Por el contrario, en el caso de los/as hermanos/as de 15 y 8 los pa-
dres establecen que “Les cuesta muchísimo” y que además en este caso 
no siempre les es de agrado estar a cargo de la familia extensa (abuelos 
en este caso). Si nos centramos en los/as hermanos/as de 1 y 8 años el 
proceso lo vivieron con tristeza segundo lo revelado por los progenitores.

Además, añaden que tener un hermano/a enfermo/a, que los 
padres catalogan como “diferente”, le ayudó a ser una persona respe-
tuosa y tolerante. En este punto, es de sumo interés la forma en la que 
esta hermana trata a su hermano enfermo, los padres declaran que: 
“nunca lo ha tratado con pena sino más bien con admiración y respeto”.

Si nos detenemos a analizar el tipo de necesidades que presen-
tan o han presentado los/as hermanos/as en su proceso de adapta-
ción a la nueva situación, los progenitores manifi estan cuatro tipos de 
necesidades: información clara sobre la enfermedad, apoyo psicoló-
gico, necesidades afectivas (cariño) y, por último; mayor comprensión 
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y atención. Continuando en esta línea, los padres establecen que la 
razón de dichas necesidades es su ausencia debido a los largos pe-
riodos en el hospital. Vemos como uno de los principales elementos 
que más impacto tiene sobre los/as hermanos/as es estar alejados/as 
de sus padres, en ocasiones éstos son conscientes de esta carencia 
y de la implicación de esta estableciendo que: “[...] y que sus padres 
pasen mucho más tiempo con ella haciéndola sentir también especial a 
ella”. Se reafi rma la idea de Oliveira (2015), se recalca la ausencia de la 
fi gura materna y la necesidad de vivir con otros miembros de la familia 
(tíos/as, abuelos/as, etcétera). Todo lo mencionado, y las conclusiones 
extraídas en este párrafo, son verifi cadas por los progenitores del caso 
6: “Reivindican más atención, más cariño y nos echan mucho en falta 
tanto al padre como a mí cuando pasamos mucho tiempo en el hospital 
con su hermano y ellos tienen que estar con los abuelos”.
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Resumen

Se presenta una propuesta basada en el Aprendizaje-Servicio (ApS) 
dirigida a sensibilizar y ofrecer respuestas para la consecución de los 
Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), de forma especial en el ám-
bito de la Pedagogía Hospitalaria (PH).

A partir de la Investigación Basada en Diseño se plantea el ob-
jetivo de diseñar una estrategia que ofrezca nuevas oportunidades de 
aprendizaje en escenarios reales y posibilite respuestas a las necesida-
des planteadas por las personas que presentan enfermedades graves 
y/o crónicas.

Como resultado se presenta la Red InèditNet (La Red ApS para 
la formación solidaria y y el Desarrollo Sostenible) dirigida a facilitar la 
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gestión de proyectos ApS en el campo de la PH en particular y dirigida 
a la sensibilización respecto a los ODS en general.

Se concluye valorando las aportaciones de InèditNet, pero evi-
denciando la necesidad de implicar a la Universidad como institución 
en la consolidación de este tipo de propuestas. 

Palabras clave: Objetivos de Desarrollo Sostenible, Pedagogía Hospi-
talaria, Aprendizaje-Servicio, InèditNet.

Abstract

A proposal based on Service-Learning (SL) is presented aimed at raising 
awareness and off ering responses to achieve the Sustainable Develop-
ment Goals (SDG), especially in the fi eld of Hospital Pedagogy (HP). Based 
on Design-Based Research, the objective is to design a strategy that of-
fers new learning opportunities in real settings and enables responses to 
the needs raised by people with acute and/or chronic diseases.

As a result, the InèditNet Network (The SL Network for solidarity 
training and Sustainable Development) is presented, aimed at facilitat-
ing the management of SL projects in the fi eld of HP in particular and 
aimed at raising awareness of the SDGs in general.

The contributions of InèditNet are concluded with an evaluation, 
but evidencing the need to involve the University as an institution in the 
consolidation of this type of proposals.

Keywords: Sustainable Development Goals, Hospital Pedagogy, Ser-
vice-Learning, InèditNet.

El Aprendizaje-Servicio (ApS) concede interesantes ventajas para reali-
zar proyectos que proporcionan nuevos escenarios en los que afi anzar, 
potenciar y aumentar el aprendizaje, y suponen, al mismo tiempo, una 
posibilidad de ofrecer respuestas, en forma de servicio, a necesidades 
sociales de diversa índole.

El campo de la Pedagogía Hospitalaria (PH) debe atender a múl-
tiples factores relacionados con la salud para personas de cualquier 
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edad, de manera especial cuando se trata de niños y jóvenes que pa-
decen enfermedades graves y/o crónicas, presentando un gran núme-
ro de necesidades que abarcan diferentes áreas del conocimiento y 
que requieren la participación de forma interdisciplinar de un gran y di-
verso número de profesionales. Este campo abarca, en consecuencia, 
un gran repositorio de necesidades a las que se debe dar respuesta 
para conseguir mejorar la calidad de vida de las personas y familias 
afectadas. Esto posibilita ofrecer numerosos e interesantes proyectos 
a los estudiantes para que, a través del ApS puedan colaborar en la 
mejora de su calidad de vida, proponiendo un servicio que, al requerir 
soluciones reales y viables, ofrece los estímulos y los retos necesarios 
para mejorar el aprendizaje de los estudiantes.

Es importante, en el contexto de la formación solidaria, hacer 
referencia a los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), dirigiendo 
estas propuestas ApS a dar a conocer estos objetivos y a sensibilizar 
a la sociedad respecto a su relevancia para conseguir mejoras para 
las personas y para el planeta. Si bien es importante trabajar en vistas 
a conseguir que para el 2030 se cumplan los 17 ODS, este trabajo se 
centra de forma especial en los ODS 3 y 4 dirigidos a la mejora de la 
salud y a la educación de calidad respectivamente, fundiéndolos en el 
campo de la PH.

Para ello, el trabajo tiene como objetivo la creación de la Red 
InèditNet, la Red ApS para la formación solidaria y el Desarrollo Soste-
nible, dirigida a gestionar proyectos ApS para potenciar la transferen-
cia de conocimiento entre la universidad y la sociedad y se enmarca en 
el proyecto PID_ODS212204: Promoción de la metodología ApS para 
la sensibilización de la comunidad universitaria respecto a los ODS con 
InèditNet (Convocatoria de ayuda para proyectos de innovación y me-
jora de la calidad docente en el marco de los ODS, 2021/22).

El aprendizaje servicio como forma de aprender de forma solidaria

El ApS facilita el acceso a la detección de problemas sociales posi-
bilitando el aprovechamiento del conocimiento que se genera en las 
Universidades para mejorar los procesos de Enseñanza-Aprendizaje, 
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potenciando su desarrollo en espacios fuera de la institución y, ofre-
ciendo, por tanto, contextos múltiples de aprendizaje. Esto permite par-
tir de un abordaje integral para ofrecer soluciones a problemas reales, 
concretos y complejos que posibiliten identifi car y conocer el proble-
ma, proponer soluciones, analizar las necesidades, atender a múltiples 
factores, trabajar en equipo de forma colaborativa e interdisciplinar y, 
de alguna forma, ofrecer propuestas realistas, contrastadas y viables.

En este sentido, el enfoque ApS ofrece la posibilidad de com-
binar los requisitos derivados de la necesidad de aprender de forma 
más efectiva y de ofrecer servicios a la sociedad que ayuden a resolver 
problemas.

En esta línea, Negre y Pérez (2010), Pérez y Negre (2011) y Ne-
gre et al., (2018) presentan un modelo de colaboración entre la Uni-
versidad y la Escuela dirigido a construir puentes entre ambas institu-
ciones, proponiendo, para ello, el desarrollo de proyectos de mejora e 
innovación educativa, potenciando la participación del alumnado y el 
acompañamiento en el centro para, de esta forma, promover la trans-
ferencia de conocimiento. El ApS ofrece nuevos escenarios en los que 
complementar los conocimientos, movilizar las competencias adquiri-
das y ofrecer un servicio centrado en un problema concreto. “Se trata, 
en defi nitiva, de dilucidar la relación entre los aprendizajes ‘formales’ y 
sus posibilidades para solucionar problemas en el marco de su futura 
competencia profesional” (Negre et al., 2018: 150-151).

Según Palos y Puig (2006: 61), el ApS consiste en “una propuesta 
educativa que combina procesos de aprendizaje y de servicio a la comu-
nidad en un sólo proyecto bien articulado en el que los participantes se 
forman al trabajar sobre necesidades reales del entorno con el objetivo de 
mejorarlo”. Entre las bondades de este enfoque, Jofré y Contreras (2013) 
destacan su capacidad para favorecer la integración, la transferencia y 
la aplicabilidad del conocimiento para conseguir solucionar problemas. 
En estos proyectos “el docente asume el rol de facilitador que orienta, 
en sus diferentes etapas, la refl exión, discusión, valoración, selección y 
toma de decisiones del grupo” (Jofré y Contreras, 2013, p. 110).

En el caso de la PH, el ApS obtiene una relevancia especial para 
orientar la formación de los estudiantes bajo relaciones de cuidado 
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basado en valores (Geva, 2017). El ApS, “ha permitido la eliminación 
de prejuicios a partir de un proceso de construcción personal” (Geva, 
2017: 530), refi riéndose a propuestas ApS dirigidas a personas con 
afectación intelectual. Según esta autora, estas experiencias permi-
ten trabajar las emociones, promover la formación eliminando falsas 
creencias basadas en teorías no contrastadas y transformar actitudes 
en conductas dirigidas a la inclusión y cuidado de las personas con las 
que comparten el proyecto (Geva, 2017).

Los Objetivos de Desarrollo Sostenible como contenido educativo

Los 17 ODS proponen para el 2030, entre otros objetivos, poner fi n a 
la pobreza, mejorar los accesos a la educación, al empleo y a la infor-
mación, mejorar la salud y la vivienda y reducir las desigualdades (Ro-
drigo-Cano et al., 2019). Gil (2018), señala que estos objetivos afrontan 
cuestiones como la desigualdad y la pobreza extrema, los patrones de 
consumo no sostenibles, la degradación ambiental y el reforzamiento 
de las capacidades institucionales, planteando respuestas sistémicas 
a una visión global e interrelacionada del desarrollo sostenible. 

Así, rescatando la idea de “mejorar la salud” y “mejorar los acce-
sos a la educación”, se hace referencia a los ODS 3 (Salud y bienestar) 
y 4 (Educación de Calidad), respectivamente. De esta forma se con-
sidera que garantizar una vida sana y promover el bienestar en todas 
las edades es esencial para el desarrollo sostenible1 y, por otra parte, 
el objetivo de lograr una educación inclusiva y de calidad para todos 
se basa en la convicción de que la educación es uno de los motores 
más poderosos y probados para garantizar el desarrollo sostenible y, 
mediante este objetivo, se busca asegurar que todos los niños y ni-
ñas completen su educación primaria y secundaria gratuita para el año 
20302.

Cabe considerar también que los ODS reclaman a los Gobiernos 
la necesidad de admitir los derechos del niño en condiciones de igual-
dad que “requiere del trabajo mancomunado del sector educativo y de 
la salud para el logro de poblaciones más sanas y prósperas (Valencia 
et al., 2019: 8).
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Por otra parte, para Rieckmann (2017) la educación es clave 
para lograr la consecución de estos objetivos y defi ende que la edu-
cación de calidad es una meta en sí misma pero también es un medio 
para lograr todos los ODS al ser “una parte integral del desarrollo sos-
tenible y un facilitador clave del mismo” (p. 1). Consecuentemente, la 
educación es una estrategia esencial para conseguir estos ODS.

En este sentido, considerar la PH como una disciplina científi ca 
clave para alcanzar las metas referentes a la salud (ODS 3) y a la edu-
cación (ODS4), es un requerimiento intrínseco de la Agenda 2030.

La Pedagogía Hospitalaria. Salud y Educación para todos y para 
todas

Valencia et al. (2019) inscriben la PH en las políticas de inclusión social 
que afectan a las autoridades sanitarias, educadores y a la comunidad 
en general reivindicando “que permitan repensar el tipo de sociedad 
que requieren los niños para su desarrollo integral” (p. 10) y que afi an-
cen la articulación con el sistema de salud generando sinergias entre 
estos colectivos para lograr la recuperación de la salud de los menores.

Para Molina (2020), la PH debe dar respuesta a todas las necesi-
dades que se generan en una situación de falta de salud, describiendo 
esta especialidad como:

Una disciplina de carácter científi co, académico y profesional 
que estudia e integra actuaciones educativas y psicoeducativas 
de calidad dirigidas a las personas con problemas de salud y 
a sus familias, con el objeto de garantizar el cumplimiento de 
sus derechos, dar respuesta a las necesidades biopsicosocia-
les, desarrollar sus potencialidades y mejorar la calidad de vida 
(Molina, 2020: 50).

Para Lizasoáin (2021), la enfermedad supone un confl icto para 
el paciente, especialmente si ésta requiere hospitalización, con lo que 
se agrava la situación inicial. Todo ello conlleva confl ictos y tensiones 
secundarios a la enfermedad misma. Así, el paciente tiene la necesi-
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dad de adaptarse a cambios físicos y modifi car el estilo de vida que 
ha tenido hasta este momento. Para la misma autora, si la enferme-
dad se sufre durante la infancia, a esta situación se le añade una baja 
autoestima y, en muchas ocasiones, afectaciones psicológicas. Así, el 
niño en situación de enfermedad precisa apoyo social, sentirse cuida-
do, valorado y estimado y, entre otros efectos, Lizasoáin (2021) desta-
ca los siguientes:

• Alteraciones conductuales (agresividad, desobediencia y con-
ducta de oposición).
• Défi cit de atención y difi cultad para la concentración.
• Ansiedad (ansiedad de separación, miedos y tensión).
• Depresión (tristeza, pérdida de interés por las cosas, falta de 
apetito, pérdida de energía y alteraciones del sueño).

Paralelamente a toda esta sintomatología, los niños y jóvenes con 
alguna enfermedad, sufren una importante disminución de sus relacio-
nes sociales, sustituyendo, en ocasiones, los contactos con familiares 
y amigos por relaciones con el personal del centro como personal de 
enfermería, medicina, auxiliares, psicología, otros pacientes, (Lisazoáin, 
2021), con lo que sus vivencias pasan a ser completamente distintas.

En este contexto, la PH persigue (Lizasoáin, 2021):

• Mejorar la calidad de vida del paciente y su familia.
• Procurar un mejor ajuste a la enfermedad y a la hospitalización.
• Fomentar la actividad para ocupar provechosamente el tiempo 
libre.
• Cultivar la natural alegría infantil.
• Luchar contra la pérdida del hábito intelectual.
• Apelar a la importancia del esfuerzo y animar al trabajo.
• Reducir las lagunas de aprendizaje y el retraso escolar.
• Minimizar las alteraciones emocionales y conductuales.
• Orientar personal y profesionalmente al niño.
• Favorecer el desarrollo de relaciones positivas con el personal 
sanitario.
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• Disminuir el estrés ante la hospitalización, pruebas comple-
mentarias y tratamientos.

Irremediablemente y a pesar de los esfuerzos de todos los colec-
tivos implicados, en ocasiones no se consigue superar la enfermedad, 
lo que evidencia la necesidad de hablar de las enfermedades termina-
res e, irremediablemente, del fi n de la vida. La muerte, como es com-
prensible, es especialmente delicada y dolorosa cuando se presenta 
en edades tempranas. Riera y Ruiz (2021) señalan que “un aspecto 
común respecto a las enfermedades terminales y la muerte es que (…) 
son aspectos tabús en la sociedad” (p. 130), indicando que se conci-
ben de manera privada, tratando de ocultarla y centrándose en la pena 
que ésta produce. En el mismo trabajo, realizan un análisis documental 
dirigido analizar la información publicada sobre la enfermedad grave 
y la muerte, identifi cando dimensiones y aspectos que se consideran 
relevantes cuando una persona y sus familiares, deben afrontar una 
pérdida. En este sentido proponen las siguientes dimensiones:

• La muerte en distintas etapas, lugares y ámbitos.
• El miedo a morir.
• Actitudes hacia la muerte y la enfermedad grave.
• Colectivos vulnerables hacia la muerte.
• Papel de los profesionales y personal asociado.
• Bases de actuación de los profesionales.

Lizasoáin y Lieutenant (2002), destacan las consecuencias de 
la muerte en edades tempranas, señalando a los hermanos como per-
sonas que sufren, en ocasiones en silencio, sus consecuencias, pro-
vocándoles una perturbación emocional que tendrá consecuencias 
sobre su calidad de vida. De la misma forma, esta situación afecta a los 
entornos próximos al niño (familia, escuela, actividades extraescolares, 
“y todas estas relaciones, estas interacciones, merecen ser reconocidas 
y tenidas en cuenta para prestar, también en esos círculos, el adecuado 
apoyo” (Lizasoáin y Lieutenant, 2002: 159). En el mismo trabajo se des-
taca también la importancia de proporcionar una formación específi ca 
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a los profesionales que atienden al niño en la fase fi nal de la vida. En 
esta línea, Riera y Ruiz (2021) indican la falta de información que llega 
al niño lo que puede derivar en una situación de frustración que puede 
conducir a un incremento de la ansiedad y el miedo. De esta forma, se 
evidencia la necesidad de obtener información sobre el proceso de la 
muerte para que, familiares y profesionales (docentes, sanitarios y so-
ciales) puedan colaborar en una mejor gestión de la misma.

Objetivo del artículo

Este artículo tiene como objetivo presentar a la Comunidad Universi-
taria una estrategia dirigida a potenciar el desarrollo de proyectos so-
lidarios en la que docentes, investigadores y estudiantes universitarios 
contacten con entidades sin ánimo de lucro para que presenten nece-
sidades a las que mediante ApS se les pueda proponer una solución, 
al tiempo que los estudiantes puedan mejorar sus competencias aca-
démicas en contextos reales y brindar soluciones efectivas. Se trata de 
ofrecer una estrategia centrada en la transferencia de conocimiento, en 
la mejora del aprendizaje y en la propuesta de mejoras sociales.

En este contexto, en el que se identifi can necesidades que la PH 
debe cubrir (Lizasoáin y Lieutenant, 2002; Valencia et al., 2019; Molina 
2020; Lizasoáin 2021: Riera y Ruiz 2021, entre muchos otros estudios), 
se propone crear una Red dirigida a la gestión de proyectos académi-
cos basados en ApS y dirigidos a dar a conocer y a sensibilizar a la 
Comunidad Universitaria respecto a los ODS, de manera especial en lo 
que se refi ere a los ODS 3 y 4 (Salud y Educación).

Metodología

Los estudios de diseño incluyen un conjunto de propuestas de investi-
gación que tienen como característica común el estudio de problemas 
educativos y que se distinguen entre si por las diferentes dimensiones, 
etapas y propósitos (Rinaudo y Donolo, 2010). Este trabajo se ha desa-
rrollado a partir de la Investigación Basada en Diseño (IBD), que tiene 
como objetivo transformar situaciones para dar respuesta a problemas 
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detectados en la realidad y a las que se pretende ofrecer soluciones 
adecuadas (de Benito y Salinas, 2016). La IBD posibilita la combina-
ción con cualquier tipo de metodología tanto cuantitativa como cuali-
tativa, aunque, como señalan de Benito y Salinas (2016), la tendencia 
es basarse en métodos cualitativos.

La IBD constituye una ayuda para “entender las relaciones entre 
la teoría educativa, el artefacto diseñado y la práctica” (Design-Bases 
Research Collective, 2003: 5). Para Rinaudo y Donolo (2010), los pro-
ductos (objetos del diseño) pueden ser desde preparación de materia-
les para la enseñanza a propuestas de artefactos tecnológicos, modos 
específi cos de manejar los aspectos motivacionales, tipos particulares 
de tareas de aprendizaje, … En este trabajo, los resultados esperados 
se centran en, desde una perspectiva práctica, proponer una estrate-
gia didáctica basada en ApS y dirigida a los ODS, de manera especial 
el 3 y 4 y, desde una perspectiva teórica, a entender y conocer mejor 
las necesidades biopsicosociales de niños y jóvenes en situación de 
enfermedad para, una vez identifi cadas, poder presentar estas necesi-
dades para ser consideradas en los proyectos ApS.

En cualquier caso, esta propuesta se encuentra en su fase inicial 
por lo que se aplica una metodología de carácter exploratorio a partir 
de un estudio de caso. Este tipo de estudios se aplican en aquellos 
campos nuevos de la investigación cuando se tienen pocos antece-
dentes (Jiménez-Chaves, 2012). 

Para poder llevar a cabo este tipo de experiencias de innovación 
es necesario establecer mecanismos de colaboración e intercambio de 
la Universidad con las instituciones que puedan necesitar determina-
dos servicios, a la vez que ofrecer un espacio formativo de interés para 
la mejora de los planes de estudios (Negre et al., 2018).

Resultados

Negre y Verger (2018) presentan una primera versión de la Red Inèdit-
Net, una red ApS para facilitar el trabajo colaborativo y transdiciplinar 
entre profesorado e investigadores de diferentes disciplinas, que tiene 
la fi nalidad de, por una parte, impulsar y fomentar la presencia, la par-
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ticipación y el progreso de los niños y jóvenes que reciben un servicio 
para cubrir una necesidad del campo de la PH y, por otra parte, po-
sibilitar que los estudiantes, a partir de esta colaboración, mejoren y 
progresen en su actividad formativa. 

En un principio InèditNet se vincula específi camente a asignatu-
ras concretas de grado y postgrado, de manera especial del campo de 
la Tecnología Educativa, posteriormente se realizan también Proyectos 
de Fin de Grado (TFG) y Fin de Máster (TFM), contando también con 
la participación de otros grupos de investigación de la Universitat de 
les Illes Balears como el Grupo de Educación Inclusiva y Diversidad, 
el Grupo Comunicación y Calidad en Salud y la Unidad de Gráfi cos y 
Visión por ordenador, como colaboraciones más destacadas.

A partir del curso 2020/21 se decide ampliar el alcance de Inè-
ditNet y se pasa a denominar La Red ApS para la formación solida-
ria y el desarrollo sostenible, incorporando todos los ODS de manera 
que, desde la Red, se promueva la concienciación de la comunidad 
educativa (incluyendo no sólo la universidad, sino también los centros 
educativos de infantil, primaria y especial) hacia los ODS, así como 
el compromiso de estos colectivos para ofrecer soluciones que ten-
gan un marcado impacto social. La Red se centra en dar a entender 
la importancia que tienen las acciones de las personas para infl uir en 
la construcción de una sociedad solidaria y comprometida, capaz de 
construir un futuro inclusivo, equitativo y sostenible, para todas las 
personas y para todo el planeta.

Se han llevado a cabo una treintena de proyectos (TFG y TFM) 
dirigidos a dar respuestas a las necesidades planteadas en el campo 
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de la PH, y se están llevando a cabo diferentes estrategias didácticas 
para sensibilizar a la comunidad respecto a los ODS. De entre ellas 
destacamos el proyecto “Educando moviendo conciencias con Inèdit-
Net: el Aprendizaje-Servicio y los Objetivos de Desarrollo Sostenible 
en la formación de maestros y en las escuelas” fi nanciado por la XVII 
Convocatoria de ayudas para acciones de educación para la transfor-
mación social de la Ofi cina de Cooperación al Desarrollo Sostenible de 
la UIB.

Conclusiones

En el contexto descrito en este trabajo, se señalan un conjunto de ne-
cesidades a cubrir por la PH enmarcadas en los ODS 3 y 4 y que han 
permitido a estudiantes y docentes de la UIB la elaboración de más de 
30 proyectos que han proporcionado entornos de aprendizajes innova-
dores, centrados en problemas reales dirigidos a mejorar la calidad de 
vida de niños y jóvenes en situación de enfermedad.

Se ha conseguido la participación de diferentes grupos de in-
vestigación y se han ejecutado proyectos en asignaturas de diferentes 
grados (maestro de educación primaria, pedagogía, educación social, 
ingeniería informática y fi sioterapia,) y posgrados (tecnología educativa 
e ingeniería informática) con lo que la propuesta ha resultado efectiva i 
InèditNet ha conseguido involucrar a estudiantes y docentes e investiga-
dores de la UIB, así como a diferentes entidades del campo de la PH. 
A pesar de ello, como remarca Geva (2017), si bien estas propuestas 
comienzan a ser conocidas y habituales en algunas universidades, su 
realización es todavía insufi ciente y desigual entre los diferentes estu-
dios. Si el campo de la PH requiere de la implicación interdisciplinar 
(incluso transdisciplinar) es necesario involucrar a un gran número de 
ramas del conocimiento para que, de forma colaborativa, se lleven a 
cabo proyectos complejos capaces de ofrecer respuestas complejas y 
efi caces. Como comenta Geva (2017), la formación de los estudiantes 
universitarios debe tratarse de forma transversal, especialmente en lo 
referente a su formación ética. La misma autora señala que de esta for-
ma, se formarán profesionales excelentes y ciudadanos y ciudadanas 
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comprometidos con su entorno, señalando la importancia de que el 
ApS se lleve a cabo en todas las facultades y no sólo en las de educa-
ción (Geva, 2017).

Los ODS, por otra parte, precisan decisiones claras y compro-
misos políticos precisos “que transformen la retórica vacía y las pala-
bras huecas y sin valor en medidas efectivas de transformación para 
mejorar el castigado planeta y las condiciones de vida de sus habi-
tantes” (Gil, 2018: 118). No hay duda, en este sentido, que los niños 
y jóvenes en situación de enfermedad son uno de los colectivos a los 
que estas acciones pueden ayudar a obtener cuotas de calidad de vida 
más elevadas, por lo que la combinación de los ODS 3 y 4, conforman 
escenarios de ApS que precisa de actuaciones de calidad.

Si bien iniciativas como InèditNet requieren la implicación de 
estudiantes y docentes, ésta no es sufi ciente para institucionalizar este 
tipo de innovaciones, precisando el apoyo institucional de la Universi-
dad. De esta forma, la complicidad de Rectorados, Decanatos e Insti-
tutos de Investigación, emergen como imprescindibles para que este 
tipo de proyectos garanticen la calidad y durabilidad necesarias para 
que los proyectos realizados ofrezcan respuestas que perduren en el 
tiempo y constituyan verdaderamente una mejora de la calidad de vida 
de las personas y del planeta.

Como líneas de futuro para la continuidad y mejora de InèditNet, 
se está trabajando en la propuesta de un modelo basado en la IBD y 
en técnicas de co-diseño dirigido a facilitar la puesta en marcha de 
proyectos ApS contando con la colaboración de la entidad solicitante 
del servicio en el proceso de diseño, potenciando la autorregulación 
del estudiante y facilitando el seguimiento del proceso y de los apren-
dizajes al equipo docente.
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Resumen

El artículo, que se presenta está referido al quehacer de la pedagogía hospi-
talaria en Chile, desde sus inicios y desde una perspectiva de futuro. Conoce-
remos su actuación en el sistema escolar y como llega a niños, niñas y ado-
lescentes con problemas de salud y sus familias, y como logra la continuidad 
de la trayectoria educativa, evitando el desfase y deserción. Distinguiremos 
como la pedagogía hospitalaria está presente en los niveles del sistema, como 
modalidad educativa transversal, que logra satisfacer necesidades educativas 
especiales de los alumnos, producidas a partir de su situación de enfermedad.

Conoceremos el actuar de la pedagogía hospitalaria desde una 
mirada compensatoria, sus estrategias de aprendizaje y coordinacio-
nes claves, para alcanzar el éxito y el enfoque inclusivo que debe estar 
siempre presente en las prácticas pedagógicas, que se llevan a cabo 
en estos espacios educativos y por último los desafíos en el mediano 
plazo de la pedagogía hospitalaria.
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Palabras claves: Pedagogía hospitalaria, educación inclusiva, escuela 
y aula hospitalaria, trayectoria educativa, situación de enfermedad.

Abstract

The article, which is presented, refers to the work of hospital pedagogy 
in Chile, from its inception and from a future perspective, we will learn 
about its performance in the school system and how it reaches children 
and adolescents with health problems and their families, and how it 
achieves the continuity of the educational trajectory, avoiding lag and 
desertion, we will distinguish the hospital pedagogy being present at 
the levels of the system, as a transversal educational modality, which 
manages to satisfy the special educational needs of the students, pro-
duced from your illness situation.

We will know how hospital pedagogy works from a compensato-
ry perspective, its learning strategies and key coordination, to achieve 
success and the inclusive approach that must always be present in the 
pedagogical practices, which are carried out in these educational spac-
es and fi nally the challenges in the medium term of hospital pedagogy.

Keywords: Hospital pedagogy, inclusive education, hospital school and 
classroom, educational trajectory, illness situation.

¿Por qué pedagogía hospitalaria en el Planeta?

La pedagogía hospitalaria, cobra vida y vigencia en el trabajo que se 
realiza con niños, niñas, adolescentes, jóvenes y adultos con problemas 
de salud, desde un horizonte amplio y universal, cuya mirada y visión se 
debe centrar en hacer efectivos los derechos que le asisten a esta pobla-
ción, como “sujetos de derechos”, tanto en el plano sanitario y educativo. 
Por lo tanto, se requiere que la sociedad en su conjunto con los Estados, 
sean capaces de regularizar la vida de dicho colectivo y sus familias.

El gran desafío de la pedagogía hospitalaria es poder hacer efec-
tivos estos derechos en el sentido de lograr calidad de vida y aspirar a 
la felicidad de los seres humanos (Arredondo, 2021a).
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Concepto amplio de pedagogía hospitalaria

Cuando hablamos de esta pedagogía, nos referimos al concepto más 
amplio, de esta disciplina, desde una perspectiva que pone un énfasis 
en lo científi co, académico y profesional, y por otra parte estudia e 
incorpora acciones educativas y psicoeducativas de calidad que van 
dirigidas al colectivo de personas en situación de enfermedad y a su 
grupo familiar, con el propósito de hacer efectivos sus derechos y re-
cibir una respuesta a las necesidades biopsicosociales, pero a la vez 
permitirle desplegar sus potencialidades y poder mejorar calidad de 
vida, con el objeto de aminorar sus problemas de salud (Molina, 2020).

Hitos de la pedagogía hospitalaria en América Latina

• En noviembre del año 2013, el Parlamento Latinoamericano 
(Parlatino), aprueba la Declaración de los Derechos del niño, 
niña o joven hospitalizado o en tratamiento de Latinoamérica y 
el Caribe en el ámbito de la Educación, que contiene 12 dere-
chos sociales y educativos (Parlatino, 2013).
• En mayo del año 2015, el Parlamento Latinoamericano (PAR-
LATINO), promulga la Ley Marco, que consagra el Derecho a la 
Educación de los niños y adolescentes en situación de enferme-
dad, la que contiene 21 artículos que permiten hacer efectiva la 
atención educativa a dicho colectivo (Parlatino, 2015).

La pedagogía hospitalaria en el sistema escolar

La pedagogía hospitalaria, es una modalidad educativa transversal, 
que se preocupa de dar continuidad a la trayectoria educativa al 
niño, niña y adolescente en situación de enfermedad, hospitalizado 
y/o en tratamiento médico ambulatorio y domiciliario, para evitar el 
desfase y la deserción escolar, y mantenerlo vinculado al tejido so-
cial, procurando atender sus necesidades pedagógicas y sociales, 
producidas a partir de su enfermedad (Ministerio de Educación de 
Chile, 2003).
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La primera experiencia de pedagogía hospitalaria en Chile en 
el sistema escolar data a partir del 1° de marzo de 1960, cuando se 
creó una escuela básica, dentro del Hospital Regional de la ciudad de 
Concepción, pero con certeza se señala que más bien fue una expe-
riencia aislada y tuvieron que pasar muchos años, para contar con una 
normativa que diera vida a la creación de escuelas y aulas hospitalarias 
en el sistema escolar.

En el año 1994, la primera Ley de Integración Social de las per-
sonas con Discapacidad N° 19.284, en su artículo N° 31, mandató al 
Ministerio de Educación, proporcionar la correspondiente atención es-
colar a los alumnos de la educación básica, que requieran permanecer 
internados en centros especializados por un período superior a tres me-
ses, la que será reconocida para efectos de continuación de estudios.

En función de la Ley antes señalada, se dictan los Decretos Su-
premos de Educación N° 374 y N° 375, con fecha 20 de septiembre de 
1999, los que permitieron la creación de escuelas y aulas hospitalarias 
y percibir su fi nanciamiento.

Si bien es cierto se contaba con un marco normativo, pero era 
muy restrictivo, por lo que se dio inicio a un trabajo conjunto con el Mi-
nisterio de Salud y las organizaciones civiles de la sociedad organizada 
dedicadas al funcionamiento de las escuelas y aulas hospitalaria, por 
lo que el 31 de julio de 2007, mediante el artículo 3° de la Ley 20.201, 
se remplaza el artículo de la primera Ley, posteriormente este artículo 
es ratifi cado en la nueva Ley N° 20422 de 2010, que establece Normas 
sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusión social de personas con 
discapacidad y su artículo N° 40 señala: “a los alumnos y alumnas del 
sistema educacional de enseñanza prebásica, básica o media que pa-
dezcan de patologías o condiciones médico-funcionales que requieran 
permanecer internados en centros especializados o en el lugar que el 
médico tratante determine, o que estén en tratamiento médico ambu-
latorio, el Ministerio de Educación asegurará la correspondiente aten-
ción escolar en el lugar que, por prescripción médica, deban permane-
cer, la que será reconocida para efectos de continuación de estudios y 
certifi cación de acuerdo con las normas que establezca ese Ministerio” 
(Gobierno de Chile, 2010).
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Al contar con un nuevo marco legislativo amplio y actualizado, 
se dio inicio a una nueva etapa en el sistema escolar para el desarrollo 
de la pedagogía hospitalaria, es así como se llega a todos los niveles 
del sistema: educación parvularia, educación básica y educación me-
dia, además se incorporan tres modalidades de atención educativa: 
aula hospitalaria, sala de hospitalización o de tratamiento y atención 
domiciliaria. También se empiezan a crear nuevas escuelas y aulas 
hospitalaria en todo el país, a la fecha existen sesenta escuelas y 
aulas hospitalarias reconocidas por el Ministerio de Educación y una 
veintena en proceso de creación. Cabe destacar que actualmente se 
está cubriendo la totalidad de los territorios regionales y se atiende una 
matrícula anual de veinticinco mil estudiantes, el objetivo es alcanzar una 
cobertura universal, para que ningún niño, niña y adolescente, se quede 
sin la continuidad de la trayectoria escolar por problemas de salud.

Corresponde destacar la coordinación permanente que existe entre 
los ministerios de Educación y Salud, para abordar el buen funcionamiento 
de estas escuelas y aulas hospitalarias, lo que ha permitido ir creciendo y 
fortaleciendo el accionar de dichos establecimientos e ir creando nuevos 
espacios educativos en los hospitales y centros de salud públicos y priva-
dos. Se destaca la normativa creada por el Ministerio de Salud, que man-
data a los hospitales públicos la creación de escuelas y aulas hospitalarias 
en recintos de alta complejidad y otorga todas las facilidades para el buen 
funcionamiento de centros educativos en los contextos hospitalarios.

Objetivos de la pedagogía hospitalaria en Chile

El objetivo general es hacer efectivo el derecho a la educación del niño, niña 
y joven hospitalizado, en tratamiento médico ambulatorio y/o domiciliario, evi-
tando la marginación del sistema educativo y de su contexto social y cultural.

Los objetivos específi cos son:

• Contribuir a la normalización de la vida de los niños, niñas y 
jóvenes hospitalizados y/o en tratamiento médico ambulatorio y 
domiciliario.
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• Intervenir en forma directa en todo lo que signifi ca el proceso 
de enfermedad del niño/a y joven.
• Ayudar a aminorar los impactos negativos de la enfermedad en 
los pacientes-alumnos.
• Proporcionar al niño/a y joven fortalezas para enfrentar el diario 
vivir en un entorno que no le corresponde.

Se puede decir que la pedagogía hospitalaria, en el sistema es-
colar chileno, se ha ido abriendo espacios de a poco, ya que al año 
1999, era un tema totalmente desconocido y defi nitivamente no estaba 
instalado en el sistema escolar nacional, aquí ha sido muy importante 
la creatividad del profesorado de las escuelas y aulas hospitalarias, 
como también el poder resolver situaciones nuevas e imprevistas del 
día y los requerimientos tan propios de los estudiantes en situación de 
enfermedad y de sus familias y por ende los del personal sanitario, lo 
que ha signifi cado recurrir a diversas instancias para mejorar e innovar 
las prácticas docentes, en un medio tan diferente al de la pedagogía 
tradicional, por lo que aquí se hace muy necesario reunir el espacio de 
la sanidad y el de la educación. También es relevante destacar el rol 
que cumplen otros profesionales de la escuela y aula hospitalaria, es-
pecialmente en los apoyos colaborativos y emocionales en cada mo-
mento y espacio del niño/a y joven con problemas de salud.

En este caso el objetivo primordial de la pedagogía hospitalaria 
es “hacer efectivo el derecho a la educación del niño, niña y adolescen-
te hospitalizado o en tratamiento médico ambulatorio y/o domiciliario” 
(Arredondo, 2021b, p. 49). Es decir, ayuda a evitar la discontinuidad en 
la vida del niño o adolescente con problemas de salud, hospitalizado 
o en tratamiento.

Cuando se señala de discontinuidad en la vida de los alumnos 
en situación de enfermedad, no solamente nos referimos a aspectos 
de la vida diaria, en el caso de los niños, es no poder jugar y seguir 
sus rutinas del día, la escuela y la familia y en el caso de los jóvenes, 
las reuniones sociales, las relaciones afectivas, disponer de su tiempo 
y espacios y sus rutinas, el colegio, la familia y sus amigos (Arredondo 
2021b).
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La pedagogía hospitalaria asume como fortaleza el buscar inte-
grar a la persona con problema de salud e incorporarla al tejido social, 
pese a encontrarse en el hospital.

El modelo pedagógico de la pedagogía hospitalaria debe tener 
siempre presente las emociones, ya que la afectividad cumple un rol sig-
nifi cativo en la educación regular, siempre se sabe que un profesor/a que 
logra establecer vínculos con sus alumnos, obtiene mejores resultados 
que él que no los tiene, por lo tanto, en la pedagogía hospitalaria, es más 
signifi cativo aún, ya que la persona se encuentra frágil (Arredondo, 2021b).

Para que el modelo sea útil debe ser efectivo, debe cumplir con 
aquello que se propone y para eso requiere de profesionales compro-
metidos, emocionalmente estables, con ganas de sacar adelante a sus 
estudiantes, para lo cual debe utilizar todas las herramientas que sus 
conocimientos le brindan (Arredondo 2021b).

La pedagogía hospitalaria se hace presente para que, a pesar 
de la discontinuidad en la vida del niño o adolescente que comporta 
la enfermedad, pueda seguir creciendo, desarrollándose, aprendiendo 
y compartiendo con quienes les toca recorrer por la enfermedad, es 
decir que puedan ser personas que aspiran a ser felices (Ministerio de 
Educación de Chile, 2015).

Las escuelas hospitalarias en Chile

Las escuelas y aulas hospitalarias son unidades educativas de apoyo 
con características especiales, que funcionan en un hospital o centro 
especializado de salud, dentro del mismo recinto o en sus dependen-
cias, cuyo objetivo es proporcionar atención educativa y garantizar la 
continuidad del proceso educativo de los escolares en situación de en-
fermedad hospitalizados o en tratamiento médico ambulatorio o domi-
ciliario. Para lo cual deben entregar una atención educativa formativa y 
humana, con calidad y equidad a niños, niñas y jóvenes hospitalizados 
o en tratamiento de todo el territorio nacional con el propósito de evitar 
el atraso y la deserción escolar (Arredondo, 2021b).

Por lo que se puede decir, que la escuela hospitalaria en Chile 
consta de uno o más espacios físicos destinados a la atención educa-
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tiva de niños, niñas y adolescentes, pero también ésta se puede llevar 
a cabo en la sala de hospitalización o tratamiento, como a la vez en los 
domicilios de estos pacientes-alumnos. En el caso que haya niños/as 
y adolescentes sin escolarización o desertores del sistema escolar, la 
propia escuela y aula hospitalaria debe regularizar la situación escolar 
de estos pacientes y concretar así la escolarización, incorporándolos 
al sistema educativo (Arredondo, 2021b).

La continuidad de la trayectoria educativa en los espacios hos-
pitalarios, clínicos o de rehabilitación, en Chile, contribuye por un lado 
al crecimiento personal y humano de los pacientes-alumnos y por otro 
lado favorece a la movilidad social. Muchos de estos pacientes-alumnos 
arrastran fracasos escolares, que en muchos casos los llevan a tener el 
convencimiento de ser ineptos para aprender, en este caso la pedagogía 
hospitalaria vía la escuela hospitalaria se preocupa de reencantarlos con 
los aprendizajes, para lo cual se respetan sus ritmos de aprendizajes, pero 
a la vez les permite desarrollar habilidades cognitivas y sociales, al ense-
ñarles trabajar de una manera colaborativa, sin importar la edad o curso 
de sus compañeros. El horizonte que les entrega es desde una perspecti-
va de una educación inclusiva en donde todos y todas poseen un espacio 
y en donde la principal peculiaridad y valor incorporado de cada individuo 
es ser diferente, único e irrepetible. La pedagogía hospitalaria contribuye 
con esperanza un nuevo proyecto de vida, aporta proporcionar un valor a 
la persona para que se pueda insertar e incorporar a la vida social de una 
manera más productiva sin interesar su estrato social o situaciones de 
vida (Ministerio de Educación de Chile, 2016; Arredondo, 2021b).

Población atendida por la pedagogía hospitalaria

En Chile el colectivo atendido por la pedagogía hospitalaria, son los niños, 
niñas y adolescentes escolarizados y sin escolarización con problemas 
de salud, cuyo grupo etario es entre 4 y hasta los 21 años, cuyos niveles 
educativos pertenecen a 1° y 2° Nivel de transición, de 1° a 8° año de 
educación básica y de 1° a 4° año de educación media, que padecen 
patologías crónicas, agudas, grandes quemados, además de todas las 
enfermedades, etcétera. Aquí debemos de destacar que sea el caso que 
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un paciente en edad escolar, no se encuentra escolarizado es la propia 
escuela hospitalaria, que se debe preocupar de regularizar la situación 
escolar de manera que se debe incorporar al paciente, al sistema educati-
vo con todas las facilidades del caso, para que este proceso sea exitoso.

Desde septiembre de 1999, el Estado de Chile, vía el Ministerio 
de Educación otorga una subvención escolar, que consiste en un re-
curso económico para fi nanciar los gastos de contratación de personal 
docente y de otros profesionales de apoyo colaborativo, en caso de que 
sea necesario. Además, el Ministerio de Educación proporciona textos 
escolares, bibliotecas de aulas, informática educativa y otros materia-
les didácticos, etcétera, en función de las necesidades de los pacien-
tes-alumnos, de acuerdo a las asignaturas del currículum escolar, que se 
imparten en los tres niveles educativos y que son: Educación parvularia, 
educación básica y educación media, con el propósito de optimizar los 
tiempos, fl exibilizar las situaciones pedagógicas del día y entregar una 
atención educativa integral, que apunte a la calidad, pero en espacios 
educativos inclusivos, donde siempre este presente la diversidad y se 
respete la individualidad de cada paciente-alumno (Arredondo, 2021b).

Las principales características de las escuelas y aulas hospitalarias

Estos establecimientos educacionales, cuentan con características que 
le son tan propias y que giran en torno a los pacientes-alumnos y su 
situación de enfermedad, en este caso citaremos algunas, pero pueden 
ser mucho más, ya que en esta materia no se agotan, por ser estos 
espacios educativos, tan distintos al habitual de la pedagogía regular.

• Atención a la variedad de las características infantiles y juveniles 
de los recintos hospitalarios. Es decir, cada niño, niña y adoles-
cente, tiene su lugar asegurado en la escuela y aula hospitalaria, 
respetando así las condiciones y enfermedades de dicho colec-
tivo, la tarea pedagógica debe ser en función de su población y 
sus necesidades educativas especiales a partir de su problema 
de salud, además considerar origen, situación social y cultural, 
estado emocional y de salud, entre otras más (Lizasoáin, 2000).
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• Tiempo de duración de los pacientes-alumnos en el centro de 
salud. Hay que tener en consideración el tiempo de hospitaliza-
ción o tratamiento médico ambulatorio y/o domiciliario, para en-
tregar una mejor atención educativa. Se encasillan en: pacien-
tes-alumnos de corta estadía, pacientes-alumnos de mediana 
estadía y pacientes-alumnos de larga estadía (Arredondo, 2021b).
• Diversidad de los supuestos médicos, esta situación se debe 
considerar siempre y en cualquier momento de la clase, por ser 
muy variable la situación médica del alumno, este componente 
se debe tener presente en cada instante, por lo que a los docen-
tes hospitalarios le corresponde estar adecuadamente enterado 
en relación (Lizasoain, 2000).
• Edad, nivel de escolaridad y características de los alumnos con 
necesidades educativas especiales. En este caso siempre se debe 
tener en cuenta la edad del alumno, agrupada a su nivel escolar 
de su grupo curso de la escuela de origen, puesto que en función 
de dicha información se planeará la atención educativa de parte 
del profesorado hospitalario. Es importante considerar las nece-
sidades educativas especiales que posean algunos alumnos, y 
fi nalmente el espacio de trabajo físico donde se llevará a afecto 
la acción pedagógica, que a veces suele ser una sala multigrado, 
o la sala de hospitalización, o el lugar del tratamiento o bien el 
domicilio de los niños; niñas y adolescentes (Lizasoáin, 2016).
• Aspectos técnico-pedagógicos y administrativos. Se debe dar 
cumplimiento con los protocolos de ingreso de los alumnos, es 
decir la derivación del médico tratante a la escuela o aula hos-
pitalaria, en relación con el egreso del escolar, se debe preparar 
la información que se pondrá a disposición de la familia, para su 
reincorporación a su escuela o centro de origen, siempre hay que 
considerar los autocuidados a tener presente (Arredondo, 2009).
• Infraestructura, equipamiento y participación, redes de apoyo 
y voluntariado. Se debe tener presente el espacio físico de fun-
cionamiento de la escuela o aula hospitalaria. Se debe contar 
con el equipamiento obligatorio cosa que permita proporcionar 
una buena atención escolar a los alumnos. Es signifi cativo con-
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tar con la participación del personal de salud y educación, de 
esta coordinación es posible lograr una acción educativa exi-
tosa en la escuela o aula hospitalaria. Es importante contar con 
redes de apoyo, de fundaciones, corporaciones, asociaciones, 
etcétera, sin fi nes de lucro y de la sociedad civil organizada que 
cumplen su labor en los hospitales y que van en apoyo de los 
niños, adolescentes y sus familiares (Arredondo, 2009).

Escuela y aula hospitalaria, como educación compensatoria

El proceso educativo que realiza la escuela y aula hospitalaria tiene 
como objetivo darle continuidad a la trayectoria escolar del niño, niña y 
adolescente en situación de enfermedad, que, por su problema de sa-
lud, no puede continuar sus estudios regulares en su escuela de origen, 
y que se encuentra internado en un recinto hospitalario o bien en tra-
tamiento médico ambulatorio y/o domiciliario, esta acción educativa se 
entrega hasta que el alumno, sea dado de alta de su problema de salud.

Las principales características que le dan un sentido compensa-
torio son:

• En ninguna circunstancia reemplaza a la escuela de origen.
• El niño, niña y adolescente, alumno de la escuela hospitalaria 
se encuentra aquejado por una patología crónica o problema de 
salud.
• En este caso, en primer término, es paciente y, en segundo 
lugar, alumno de una escuela hospitalaria.
• Facilita la continuidad de la trayectoria escolar mientras se en-
cuentra hospitalizado o en tratamiento médico ambulatorio y/o 
domiciliario.
• Flexibilidad con los horarios de clases y las acciones que se 
realizan dentro del currículo educativo.
• Permite la realización de adecuaciones y adaptaciones curri-
culares, y se respetan los ritmos de aprendizaje de cada pacien-
te-alumno.
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• Permite que el niño, niña y adolescente, continúe siendo alum-
no del sistema educativo y evita el desfase en su proceso de 
enseñanza-aprendizaje.
• Apoya a superar el estado emocional y afectivo del niño, niña 
y adolescente en situación de enfermedad (Arredondo, 2021b).

Modelo pedagógico de la continuidad escolar en la escuela hos-
pitalaria

El modelo pedagógico de la atención educativa a los estudiantes en situa-
ción de enfermedad, hospitalizados o en tratamiento médico ambulatorio y 
domiciliario, debe tener sus propias características y pensado en darle con-
tinuidad escolar a un paciente-alumno, de manera secundaria en los apren-
dizajes. Por lo que debe ser: eminentemente creativo, dinámico, fl exible y 
enfocado primeramente en la recuperación del estado de salud del escolar.

Algunas sugerencias de criterios para tener en cuenta son:

• El modelo de atención educativa debe ser global y continuado, 
es decir una atención integral y emocional.
• La respuesta educativa debe enfocarse desde una perspectiva 
amplia, incluyendo el período de hospitalización y convalecencia.
• El desarrollo de las diversas actividades sólo es posible 
considerando como lugar de referencia un modelo organizacio-
nal fl exible, adaptable a los diversos factores y condicionantes 
presentes en la escuela y aula hospitalaria.

Elementos que confi guran el plan de actuación de una escuela y 
aula hospitalaria:

• Las actividades de enseñanza-aprendizaje en torno al currículo 
escolar se desarrollan, tanto en el aula de clases, como en la 
sala cama o tratamiento y/o en el domicilio del paciente-alumno.
• Se debe considerar el tiempo proporcionado a cada asignatu-
ra, considerando los siguientes aspectos:
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a) Patología del paciente-alumno.
b) Diagnóstico de aprendizaje en relación con el grupo curso en 
que se encuentra.
c) Cantidad de alumnos por nivel o grupo curso.
d) Organización y estructuración de estos en función de los espacios 
físicos y de la cantidad de profesores y otros apoyos profesionales 
con que cuenta la escuela y aula hospitalaria (Arredondo, 2021).

La atención domiciliaria debe ser realizada en el domicilio del 
niño, niña y adolescente y con la presencia de un familiar adulto, y 
bajo la responsabilidad de la respectiva escuela y aula hospitalaria. En 
el caso de la educación parvularia y básica, corresponde un mínimo 
de 4 horas presenciales y 4 horas tutoriales y en educación media un 
mínimo de 6 horas presenciales y 6 horas tutoriales (Violant, Molina y 
Pastor, 2009; Ministerio de Educación de Chile, 2012).

La coordinación interna de la escuela y aula hospitalaria

1. La coordinación interna dentro del hospital debe cubrir tres ele-
mentos:
a) El equipo docente y otros profesionales de la escuela y aula 
hospitalaria.
b) El personal de salud.
c) La familia.
2. En esta coordinación interna participan a diario:
a) Profesorado hospitalario y otros profesionales de la escuela y 
aula hospitalaria.
b) Médico tratante, enfermeras, paramédicos, otros.
c) Los padres, guardadores y/o tutores.
3. Es importante que todos estén enterados del estado de salud 
y emocional del paciente-alumno y en función de éste se debe 
realizar la atención educativa.
4. Los educadores deben establecer conjuntamente la organización 
y distribución de los espacios, grupos de alumnos, las actividades 
del aula y de las salas de hospitalización y la atención domiciliaria.
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La coordinación externa de la escuela y aula hospitalaria

1. La coordinación externa se articula en torno a cinco elementos:
a) La Administración educacional (Institución sostenedora).
b) Los equipos de asesoría y apoyo a la labor educativa de parte 
del Ministerio de Educación.
c) Profesorado de otras escuelas y aulas hospitalarias.
d) Los establecimientos educacionales de origen de los alumnos.
e) Las Instituciones y entidades que desarrollan acciones en al 
ámbito hospitalario.

2. La importancia de la coordinación con los establecimientos de origen:
a) Esta coordinación es de suma importancia por ser los encargados de 
la retroalimentación del proceso de aprendizaje del paciente-alumno, 
desde el establecimiento de origen hacia la escuela y aula hospitalaria.
b) La comunicación permanente que se debe tener con el Mi-
nisterio de Educación, ya que es el ente público que supervisa 
y orienta el quehacer técnico-pedagógico y administrativo de la 
escuela y aula hospitalaria (Arredondo, 2021).

La educación inclusiva en el contexto de la pedagogía hospitalaria

La Unesco defi ne la educación inclusiva como un proceso para abor-
dar y responder a la diversidad de necesidades de todos los alumnos a 
través de una mayor participación en el aprendizaje, las culturas y co-
munidades, para reducir la exclusión dentro y desde la educación. Im-
plica cambios y modifi caciones en el contenido, enfoques, estructuras 
y estrategias, con una visión común que abarca a todos los niños del 
grupo de edad apropiado y convicción de que es la responsabilidad 
del sistema regular de educar a todos los niños (Unesco, 2005).

Los condicionantes para el aula inclusiva

Se puede señalar que el éxito de un aula inclusiva pasa efectivamente 
por el contexto en donde se lleva a efecto dicho trabajo. En la revisión 
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de investigaciones sobre el tema se describen ciertos componentes 
o condiciones que deben caracterizar a una escuela inclusiva “para 
la mejor concepción del aula hospitalaria y la mayor fl exibilidad en la 
planeación del aula ordinaria” (Grau y Ortiz, 2001, p. 36).

• Liderazgo inclusivo.
• Visión amplia del concepto de comunidad escolar, que incluya 
familia y comunidad.
• Lenguaje que aluda a valores compartidos: diversidad, apoyo 
mutuo, escuela para todos.
• Una visión común y disposición para aceptar una responsabili-
dad compartida de la educación de todos los alumnos.
• Énfasis en la calidad de la enseñanza y el aprendizaje que los 
tiempos de preparación necesarios para maestros/as y espacios 
de colaboración entre éstos.
• Un clima favorecedor del aprendizaje de calidad en el que con-
temple a todos los miembros, se sientan valorados e implique 
ir más allá de la escuela, vinculándose con la comunidad y sus 
servicios y con los padres (Grau y Ortiz, 2001).

El enfoque inclusivo de la pedagogía hospitalaria

Con toda propiedad se puede decir que la pedagogía hospitalaria se 
ubica dentro de los parámetros de lo que corresponde a la educación 
inclusiva, por lo que se debe hacer énfasis en la colaboración entre los 
padres, hermanos, familias y los profesionales que intervienen en la 
escuela hospitalaria, y a la vez se debe considerar a todo el colectivo 
comprometido con la recuperación de los niños y adolescentes con 
problemas de salud, pues en este caso su calidad de vida penderá en 
una gran parte del estado de regulación de vida del paciente-alumno y 
lo que se le pueda entregar desde la escuela y aula hospitalaria, o bien 
desde el aula regular, teniendo siempre presente la cultura inclusiva y 
la diversidad a modo de principio de vida y como forma de ser y hacer 
(Grau y Ortiz, 2001).
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Desafíos de la pedagogía hospitalaria

En términos generales se puede concluir que dos son los grandes de-
safíos de la pedagogía hospitalaria en el mediano plazo y que son:

• La intervención desde el periodo de gestación y hasta los cuatro 
años, en este caso se deben incorporar acciones de la pedagogía 
hospitalaria en las madres en estado de gestación y en los niños 
hasta los cuatro años, actualmente el Programa Chile Crece Con-
tigo del Ministerio de Salud, se está realizando con éxito en los 
grandes hospitales públicos. La Fundación Integra que pertenece 
al Estado de Chile, en varios hospitales del país está cubriendo 
la atención entre 0 a 5 años. Además, se debe promover la esti-
mulación temprana tanto en el sector salud y educación. En esta 
intervención se debe incorporar a la familia a asumir este trabajo, 
al Estado, mediante programas de intervención social y sanitario 
y a la sociedad civil organizada, mediante acciones que se desa-
rrollen a través del voluntariado y redes de apoyo.
• La intervención en los adultos, después de concluida la etapa 
escolar, en este caso en el Nivel Terciario, las casas de estudios 
de educación superior deben elaborar propuestas de continui-
dad técnica y/o profesional, para sus estudiantes en situación 
de enfermedad, a modo de ejemplo citaremos el trabajo que 
realiza en esta línea la Universidad de Barcelona, España. Pero 
el gran reto es trabajar con las personas adultas mayores, para 
mejorar sus alternativas de vida y bienestar, en este caso se 
deben incorporar acciones en el ámbito de educación para la 
salud de esta población, que tanto lo necesita y se lo merece, 
en este trabajo se puede integrar a las Instituciones del Estado, 
organizaciones de la comunidad, club de adultos mayores, so-
ciedad civil organizada, municipios, asilos, casas de acogida, 
organizaciones no gubernamentales (ONG), voluntariado, otros.
Al lograr implementar estos dos desafíos, estaríamos dando 
cumplimiento a la pedagogía hospitalaria a lo largo de la vida, 
es decir para todos y todas (Arredondo, 2018).



155 Revista
educ@rnos

LA PEDAGOGÍA HOSPITALARIA EN CHILE

Referencias

Arredondo, T. (2009). Proyecto educativo institucional. Escuela Hospi-
talaria N° 1672. Oncológica Hospital de Niños Roberto del Río. 
Santiago de Chile.

– (2018). Desde una pedagogía hospitalaria, a una pedagogía hospitala-
ria integral e inclusiva, Conferencia en: Diálogos Internacionales 
para la pedagogía hospitalaria del Futuro, Ministerio de Educa-
ción Chile

– (2021a). La continuidad de la trayectoria educativa de los estudiantes 
con problemas de salud, Segundo Simposio Argentino Educación 
Domiciliaria y Hospitalaria, Ministerio de Educación Argentina.

– (2021b). La intervención de la escuela hospitalaria en el proceso de 
escolarización del estudiante en situación de enfermedad. Bar-
celona: Octaedro.

Gobierno de Chile. (2010). Ley N° 20422. Establece normas sobre 
igualdad de oportunidades e inclusión social de personas con 
discapacidad.

Grau, C. y Ortiz, C. (2001). La pedagogía hospitalaria en el marco de 
una educación inclusiva. Málaga: Aljibe.

Lizasoáin, O. (2000). Educando al niño enfermo. Perspectivas de la pe-
dagogía hospitalaria. Pamplona: Eunate.

– (2016). Pedagogía Hospitalaria. Guía para la atención psicoeducativa 
del alumno enfermo. Madrid: Síntesis S. A.

Ministerio de Educación de Chile. (2003). División de Educación Gene-
ral, Escuelas y Aulas Hospitalarias, Programa Educación Espe-
cial. Santiago de Chile.

– (2012). Instructivo N° 206 Informa sobre atención escolar de alumnos, 
en reposo médico domiciliario.

– (2015). Orientaciones técnico-pedagógicas para la atención educati-
va de niños, niñas y jóvenes en situación de enfermedad, que se 
encuentran hospitalizados, o en tratamiento médico ambulatorio 
y/o domiciliario. Santiago de Chile: División de Educación Gene-
ral, Unidad de Educación Especial.

– (2016). Escuelas y aulas Hospitalarias en Chile.



Revista
educ@rnos

156

Molina. M. C. (2020). Pedagogía hospitalaria. Claves teóricas y enfo-
ques para la práctica. Barcelona: Octaedro.

 Parlatino. (2013). Declaración de los derechos del niño, la niña o joven 
hospitalizado o en tratamiento de Latinoamérica y El Caribe en 
el ámbito de la educación. https://www.redlaceh.org/documen-
tos-ofi ciales/

– (2015). Ley Marco sobre el derecho a la educación de los niños, niñas 
y jóvenes hospitalizados en situación de enfermedad en América 
Latina y El Caribe. https://www.redlaceh.org/documentos-ofi -
ciales/

Unesco. (2005). Guidelines for inclusión. Ensuring access to Education 
for all. Paris: Unesco. http://www.ibe.UNESCO.org/fi leadmin/
user_upload/Policy_Dia-logue/48thICE/CONFINTED_48Inf_2_

Spanish.pdf
Violant, V. Molina, M. C. y Pastor, C. (2009). Pedagogía hospitalaria. 

Necesidades, ámbitos y metodología de intervención. Santiago 
de Chile: Ministerio de Educación de Chile.



157 Revista
educ@rnos

PERCEPCIÓN DE ESTUDIANTES Y APODERADOS DE 
SUS EXPERIENCIAS VIVIDAS EN UNA ESCUELA

HOSPITALARIA DE CHILE

Verónica Oliva Osorio*, Monserrat Pérez-Cueto Deza** y Fabián Santibáñez 
Labra***

*Máster en Pedagogía Hospitalaria. Docente Hospitalaria, San Felipe. 
veronica.oliva.osorio@gmail.com
**Máster en Pedagogía Hospitalaria. Docente Hospitalaria, La Serena. 
direccion@ahss.cl
***Máster en Pedagogía Hospitalaria. Docente Hospitalario, Santiago. 
fabiansantibanez.director@escuelahospitalaria.cl

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

Resumen

Se da cuenta de la percepción de estudiantes y apoderados de cuatro 
escuelas hospitalarias sobre la valoración del quehacer de estas ins-
tituciones. Mediante el método cualitativo, aplicando la técnica grupo 
focal se construyeron los datos.

Los estudiantes destacan la vocación de los docentes, lo per-
sonalizado del apoyo. Perciben a la escuela hospitalaria como un lugar 
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inclusivo, un espacio seguro, donde se sienten aceptados, que cuen-
tan con más y mejores  herramientas.

Los apoderados señalan  que fue un cambio signifi cativo a nivel familiar, 
que sus hijos son felices en la escuela,  con un mejor autocontrol emocional.

Estudiantes y apoderados valoran lo realizado por las escuelas 
hospitalarias; específi camente la acogida vivida, el compromiso del per-
sonal que trabaja allí, la disposición para acompañarlos en sus avances.

Se concluye que las escuelas hospitalarias favorecen en sus estudian-
tes y sus familias, poder avanzar hacia la resiliencia, acompañándolos en cons-
truir experiencias auténticas y promover habilidades para salir fortalecidos.

Palabras clave: Escuelas hospitalarias, estudiantes, apoderados, egre-
sados, aulas hospitalarias.

Abstract

Engaging with four hospital schools this research exposes the percep-
tion of students and their parents about the appreciation of labor of 
these institutions. This qualitative research applies the focus group in-
terview as the method to collect the data.

Findings revealed that the students highlight the vocation of the 
teachers and their personalized support. The hospital school is per-
ceived as an inclusive place, a safe space where they feel accepted 
and they count on more and better tools.

Parents pointed out that with the hospital school they had a sig-
nifi cant change on a family level, their children are happy at school and 
that they have a better emotional self-control.

Students and parents value the work given by the hospital 
schools, specifi cally on the welcoming, the school’s staff  commitment 
and their disposition to go along with their progress.

It can be concluded that hospital schools are benefi cial to their students 
and their families on moving in to resilience, accompanying them on building 
authentic experiences and promoting abilities to carry themselves through.

Keywords: Hospital school, students, students parent, graduates.
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La investigación realizada sobre la percepción de estudiantes, egre-
sados y sus apoderados, respecto de su permanencia en las escuelas 
hospitalarias en Chile, se ha llevado a cabo para conocer las experien-
cias vividas por los pacientes en edad escolar que asisten o han asis-
tido a una escuela hospitalaria, permitiendo conocer cómo ha infl uido 
la institución durante el periodo de enfermedad. 

La Pedagogía Hospitalaria en Chile, se centra en dar cobertura y 
participación a niños, niñas y adolescentes que se encuentran en una si-
tuación de enfermedad, siendo esta de carácter transitorio o permanen-
te, evitando así la deserción escolar o el desfase producto de la situa-
ción de cada paciente (Arredondo, 2020). En Chile existen 60 escuelas 
y aulas hospitalarias, que buscan dar continuidad educativa durante el 
periodo más crítico de la enfermedad. La investigación busca visualizar 
los distintos apoyos que reciben o han recibido los estudiantes durante 
una permanencia mínima de un año escolar; reconociendo a la educa-
ción hospitalaria como una disciplina integral que ayuda a los estudian-
tes en distintas áreas, ya sean de tipo pedagógico, emocional y social.

La Pedagogía Hospitalaria es un modelo educativo aún desco-
nocido por la sociedad, sin embargo, desde sus inicios se reconoce su 
rol inclusivo y participativo, que visualiza y atiende integralmente las 
necesidades del niño y adolecente, que por situación de enfermedad 
“transitoria o permanente”, no pueden asistir a establecimientos edu-
cativos convencionales. Arredondo (2021) menciona que en  la Peda-
gogía Hospitalaria, no se trabaja únicamente el área académica, más 
bien se vuelve un trabajo integral donde se incorporan distintas dimen-
siones de la vida diaria de esos niños y jóvenes.

Molina (2020) explica que la Pedagogía Hospitalaria es un dere-
cho, que responde a la diversidad, cuyo nuevo enfoque surge de atender 
de manera educativa a la diferencia, tanto por salud como situación de 
discapacidad. Además, considera a la Pedagogía Hospitalaria como una 
disciplina científi ca, académica y profesional, donde se busca dar res-
puesta a las necesidades biopsicosociales de cada estudiante, desarro-
llar sus habilidades al máximo y sobre todo mejorar su calidad de vida.

El ingreso a una escuela hospitalaria genera muchas incertidum-
bres en los pacientes y sus apoderados, quienes afectados por la situa-
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ción de salud y todos las implicancias que esto genera, deben dejar sus 
establecimientos educativos de origen; sin embargo, todas las dudas y 
temores disminuyen durante la permanencia en la escuela hospitalaria, 
sientiéndose acogidos y acompañados en esta difícil etapa, donde no 
solo existe la continuidad educativa desde su condición de salud, sino 
que esta se desarrolla en un espacio lúdico, de contención y adaptada 
a las necesidades individuales de los niños, niñas y adolescentes.

La motivación del presente estudio es producto de que no se 
cuenta con datos  sufi cientes, actuales y sistematizados, de los princi-
pales actores de las escuelas hospitalarias, esto es, estudiantes y apo-
derados, particularmente sobre su percepción positiva y negativa de la 
experiencia vivida durante la permanencia en la institución educativa.

En consecuencia la pregunta orientadora fue: ¿Cuál es la  per-
cepción que tienen los estudiantes y apoderados de las Escuelas Hos-
pitalarias: San Sebastián, El Carmen de Maipú y San Camilo, de Chile, 
sobre su permanencia y vinculación con estos establecimientos edu-
cacionales?

De la pregunta se desprenden los siguientes objetivos: 

Objetivo General: 

Determinar la percepción que tienen los estudiantes y apoderados de 
las Escuelas Hospitalarias: San Sebastián, El Carmen de Maipú y San 
Camilo, de Chile, sobre su permanencia y vinculación con estos esta-
blecimientos educacionales.

Objetivos Específi cos

• Describir las circunstancias y sentimientos manifestados por 
los estudiantes antes de su ingreso a la Escuela Hospitalaria.
• Identifi car la percepción que tienen los estudiantes activos so-
bre sus experiencias vividas, aspectos positivos y negativos, ni-
vel de acogida, experimentados en las Escuelas Hospitalarias.
• Identifi car la percepción que tienen los estudiantes egresados 
sobre sus experiencias vividas, aspectos positivos y negativos, 
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utilidad de los aprendizajes adquiridos, expectativos de futuro, 
producto de su permanencia en Escuelas Hospitalarias.
• Conocer la percepción de los apoderados respecto del que-
hacer, atención recibida por sus hijos, fortalezas y debilidades 
observadas en la Escuela Hospitalaria.
• Conocer el nivel de importancia y valoración que otorgan los apo-
derados a la experiencia como familia en la Escuela Hospitalaria.

Método

El estudio utiliza el método cualitativo y un énfasis de tipo descriptivo 
e interpretativo con un enfoque transeccional (Hernández y Fernández, 
2014). Su propósito fue describir las experiencias vividas, el aporte  
recibido, el nivel de participación, vinculación, desde la percepción de 
los estudiantes y apoderados con el Aula Hospitalaria. Mediante la téc-
nica Grupo Focal, (Strauss y Corbin, 2002) uno de estudiantes (G1) y el 
otro apoderado (G2), apoyada por una pauta de entrevista abierta apli-
cada a estudiantes, padres y apoderados, se construyeron los datos.

Los participantes fueron doce (12) estudiantes y seis (6) apo-
derados de las escuelas Hospitalarias: San Sebastián, El Carmen de 
Maipú y San Camilo, de Chile.

La técnica del Grupo Focal, se organizó bajo las siguientes con-
diciones y cuidados:

• El grupo comparte experiencias y percepciones de la realidad acerca de la 
Salud Mental en estudiantes y exestudiantes en situación de enfermedad.
• Lógica comunicacional: Se establece mediante una conversa-
ción, desarrollándose el tema de interés.
• Existe la fi gura de moderadora, Psicóloga Carolina Lastreto 
Varela, quien ha introducido, mediado y guiado el tema.
• Rotación del habla: Todos los participantes tuvieron la oportunidad de 
comunicar su opinión. La conversación es realizada mediante turnos.
• Se produce igualdad y equidad en la participación. No se ob-
serva dominio de uno o más participantes en ella, pero sí se ob-
serva mayor capacidad comunicativa de algunos participantes.
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a) Caracterización de la Muestra:
Grupo Focal 1 Estudiantes y ex estudiantes que asisten o asistieron a escuelas 

hospitalarias de Santiago y de la zona norte del país. Con una 
permanencia mínima de un año escolar.
Sus edades fl uctúan entre los 16 y los 21 años.
La totalidad tiene un diagnóstico de tipo crónico y/o de salud mental.
Cantidad de participantes: 12

Grupo Focal 2 Apoderados de estudiantes y ex estudiantes que asisten o asis-
tieron a escuelas hospitalarias de Santiago y de la zona norte del 
país. Con una permanencia mínima de un año escolar.
Padres y apoderados de estudiantes con diagnóstico de tipo cró-
nico y/o de salud mental.
Cantidad de participantes: 6

b) Organización y análisis de los datos

Los resultados se presentan respecto a los objetivos del estudio, 
esto es, por estudiantes y  apoderados.

Los datos se organizaron en tablas, con apoyo manual, registrando, de 
manera narrativa las respuestas de los estudiantes y  apoderados, con 
el propósito de buscar patrones de conducta, interpretación, esencia, 
singularidades en las respuestas.

c) Resultados 

Percepción de los estudiantes y apoderados:
Objetivo
Describir las circunstancias y sentimientos de los estudiantes antes de 
su ingreso a la Escuela Hospitalaria.

Patrón de Respuesta
“Antes estaba desbordada...lo estaba pasando mal”.
“Estaba súper nervioso, no sabía qué iba a pasar… y qué iba a ser de 
mi vida… tenía miedo de entrar  a la escuela”.
“Llegué en 2° medio... ingresé por unas convulsiones, quedé hospitali-
zada... y llegaron a la conclusión que tenía epilepsia… yo no quería ir (a 
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clases) ,estaba nerviosa y más encima el profesor me llevó en pijama”.
“Antes de entrar estaba internada… tenía delirios y alucinaciones y no 
podía estar en una escuela Normal…”.

Interpretación de la Examinadora
La totalidad de los estudiantes que ingresaron a la escuela hospitalaria 
por motivos de salud mental, señalan haber estado pasando por un mal 
momento emocional. Las emociones que prevalecen tras la noticia del in-
greso a una escuela hospitalaria son el miedo, incertidumbre y ansiedad.

Muchos de los estudiantes cuando se enteraron que ingresa-
rían a una escuela hospitalaria, señalan sentir incertidumbre, temor a lo 
nuevo, pero también, manifi estan sentir un estigma social el ser estu-
diantes de una escuela hospitalaria. Algunos mencionan el no sentirse 
identifi cado con su situación de enfermedad y que, en algunos casos, 
el cómo se les informó o se les contó sobre la escuela hospitalaria no 
sería de una manera motivadora.

Objetivo
Identifi car la percepción que tienen los estudiantes activos sobre sus 
experiencias vividas, aspectos positivos y negativos, nivel de acogida, 
experimentados en las Escuelas Hospitalarias.

Patrón de Respuesta
“La motivación de los profesores hacia los alumnos, de tener siempre 
el ojo encima y que tuvieran una meta…”.
“Lo mejor, la buena relación con los profesores…”.
“Para mí, lo mejor fue encontrar apoyo, que sentía que no tenía fuera 
de mi familia”.
“Claramente lo bueno fue todo lo que me ayudó, ya que gracias a la 
escuela soy todo lo que soy ahora...”.

Interpretación de la Examinadora
Los estudiantes identifi can, como lo más positivo que encontraron en la 
escuela hospitalaria, al equipo docente, poniendo énfasis en la motivación, 
el apoyo y el cariño entregado hacia los estudiantes, siempre desde una mi-
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rada muy inclusiva e integradora. Además, señalan la importancia de poder 
continuar sus estudios, en un lugar seguro y que los motiva a no rendirse.

Los estudiantes identifi can como lo más negativo o aspecto a me-
jorar: que las clases son muy breves y que, en algunos casos, extrañan 
espacios más grandes, con más estudiantes y recreos (como se da en 
colegios convencionales). También, identifi can como negativo el cómo es 
“mirado” el asistir a una escuela hospitalaria, el estigma de estar enfer-
mo, que puede ser vergonzoso. Finalmente, un estudiante señala, el no 
tener muchos amigos ni saber cómo generar nuevos lazos de amistad”.

Objetivo
Conocer la percepción de los apoderados respecto del quehacer, aten-
ción recibida por sus hijos, fortalezas y debilidades observadas en la 
Escuela Hospitalaria.

Patrón de Respuesta
“… Ellos pasaron por varios colegios con muchos problemas …”.
“Cuando llegué a la escuela, quedé sorprendida, era todo muy bonito, con-
versé con ellos y desde el primer momento fue como si sacaran de mi mo-
chila cinco piedras gigantes, fue un alivio tan grande, tan buena la recepción 
y el respeto que es lo que siempre necesito, que los escuchan y los entien-
den. Desde entonces, los cabros son felices porque aprender es parte del 
proceso de crecer… estoy muy orgullosa del trabajo de los profesores”.
“… Ella siempre estaba bien triste…, tenía buenas notas, pero el pro-
blema era la integración, ella se sentía menoscabada…”.

Interpretación de la Examinadora
La totalidad de los apoderados manifi esta que sus hijos/as antes de 
ingresar a la escuela hospitalaria se encontraban en un mal estado emo-
cional, algunos derivados de situaciones de enfermedad física compleja, 
otros, por situaciones de salud mental severa, derivada principalmente, 
por situaciones de acoso escolar, discriminación, menoscabo, no inte-
gración, abuso y por no contar con espacios educativos  protectores.

La totalidad de los apoderados señalan que luego del ingreso de 
sus hijos/as a la  escuela hospitalaria, para ellos como padres, signifi có 
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un alivio llegar a un lugar  donde a sus hijos/as se les acompañaba, res-
petaba, se les escuchaba e incluía. Señalan que fue un cambio positivo 
a nivel familiar, que observaron a sus hijos/as felices, integrados y con 
un mejor autocontrol emocional.

Objetivo
Conocer el nivel de importancia y valoración que otorgan los apodera-
dos a la experiencia como familia en la Escuela Hospitalaria.

Patrón de Respuesta
“…Para nosotros es muy importante el progreso ha tenido Dominique 
en esta aula, y sumarme a los agradecimientos porque si no existieran 
estas aulas no sería posible que nuestros hijos pudieran continuar sus 
estudios y lograr sus sueños, porque muchos de nuestros hijos tienen 
sueños ...agradecida de cada profesor…”.
“…(En la Escuela Hospitalaria) vi que Nicole cambió mucho, Acá llega-
ba con ánimo, con ganas de hacer sus tareas, con ánimo se levantaba 
para ir, se iba sola, feliz de la vida”.
“…Llegamos al aula y todo cambió...tanto para él como para nosotros 
como familia… él se sintió protegido y aceptado… Él ahora trabaja; yo 
había perdido todas, todas las esperanzas con él”.

Interpretación de la Examinadora
La totalidad califi ca como positivo el paso de sus hijos/as por la escuela 
hospitalaria, señalando que lo mejor es el respeto, la aceptación, la sen-
sibilidad y el amor que reciben. Dentro de los aspectos a mejorar, casi en 
su totalidad señalan que no hay nada que mejorar, solo una apoderada 
señala que sería importante una mayor vinculación con la comunidad.

La totalidad de los apoderados considera que si sus hijos/as no 
hubiesen asistido a  una escuela hospitalaria, su estado emocional hu-
biese sido negativo, señalando que estarían tristes, en un estado com-
plejo, frustrados. Una apoderada señala que lo han conversado con su 
marido, y consideran que sin la participación de su hijo en la escuela 
hospitalaria, él se hubiese suicidado, sin embargo, ahora trabaja y tiene 
una hija, un futuro.
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Discusión y conclusiones

De acuerdo a los objetivos formulados se puede expresar lo siguiente. Las es-
cuelas hospitalarias surgen producto de la imperiosa necesidad de ofrecer una 
atención educativa a los niños que deben ausentarse de la escuela durante 
un periodo prolongado de tiempo o porque deben asistir o permanecer en el 
hospital a consecuencia de los tratamientos médicos. Estas aulas son un gran 
apoyo y acompañamiento para ayudar a comprender las patologías y evitar el 
aislamiento del niño como consecuencia de su hospitalización. Las circunstan-
cias de los estudiantes y el contexto donde se encuentran hacen que las aulas 
sean un lugar muy especial, donde el saber no es lo más importante. 

El estudio realizado pretende auscultar también, qué opinan los 
principales integrantes de la comunidad de las aulas hospitalarias, esto 
es, los estudiantes y sus apoderados. Ellos son la razón de ser de estas 
instituciones educativas. En este caso interesaba conocer su percepción 
sobre lo vivido por ellos en las aulas: el acompañamiento recibido, el tra-
to ofrecido, el crecimiento y desarrollo que han experimentado en estas 
instituciones. También, interesó la opinión de los apoderados, la vincula-
ción con la escuela hospitalaria, la recepción que tuvo su hijo o hija, los 
avances observados, éstas y otras preguntas orientaban este estudio.

Se pudo constatar la alta valoración que hacen los estudiantes 
y apoderados sobre lo realizado por las escuelas hospitalarias. Espe-
cífi camente respecto de la acogida vivida, el compromiso del personal 
que trabaja allí, la disposición para acompañarlos en sus avances.

Los estudiantes se sienten queridos por sus profesores, expre-
san que es un lugar “libre de burlas y acosos”, “un espacio seguro”, 
donde perciben que son aceptados, manifi estan estar felices, que han 
logrado mejorar su autoestima, su amor propio. Destacan que tienen 
las habilidades para afrontar situaciones difíciles. Ratifi can lo que dicen 
sus apoderados; “Si no hubiesen asistido a la escuela hospitalaria su 
vida no sería la misma”, señalan que “sería difícil, triste, complicada”, 
“estarían perdidos o desorientados”.

Manifi estan también, que sus aprendizajes adquiridos fueron úti-
les, aplicables, destacan que pueden aprender sin obstáculos, a lograr 
y alcanzar metas, a estudiar de la misma forma que los demás niños.
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Los estudiantes no dudan en aconsejar a los pacientes en edad 
escolar que ingresen a las escuelas hospitalarias, que rompan la barre-
ra del estigma, que no permitan que los  etiqueten como un enfermo, 
que las escuelas hospitalarias “es un lugar que permite trabajar en sí 
mismo y aprender a vivir con su condición”.

Los apoderados son enfáticos en relevar que si sus hijos/as no 
hubiesen asistido a una escuela hospitalaria, su estado emocional hu-
biese sido negativo. Tienen muchas esperanzas y expectativas que sus 
hijos tendrán una buena reinserción, en una escuela convencional. Ob-
servan un cambio muy positivo en sus hijos y, también, a nivel familiar. 

Los apoderados aconsejan que aprovechen las escuelas hospita-
larias, que no duden en participar de ella cuando la situación lo aconseja. 
Que confíen en los docentes, que saldrán adelante, que su vida cambiará 
positivamente y que la escuela hospitalaria es una “tabla de salvación”.

Esta investigación ha permitido conocer la percepción que tie-
nen los niños y los apoderados de las escuelas hospitalarias, lo que 
permite destacar el rol signifi cativo que tienen estos establecimientos, 
siendo un pilar importante que apoya el desarrollo educativo y emocio-
nal de los estudiantes y sus familias durante el periodo de enfermedad.

Luego del análisis expuesto, se puede formular las siguientes 
refl exiones:

• Parece ser muy relevante para los jóvenes y para sus familias 
lograr un sentido de pertenencia con la escuela hospitalaria.
• La sensación de bienestar en el estado emocional de los estu-
diantes, es evidente luego del ingreso a la escuela hospitalaria, 
pero pareciera necesario el complemento del apoyo terapéutico 
de un profesional de la salud mental.
• Sería importante revisar el cómo se presenta la escuela hospi-
talaria a la familia y al estudiante, cómo se hace la invitación y el 
cómo se les explica el qué es una escuela hospitalaria.
• Los estudiantes reconocen que existe un estigma social por ser 
estudiantes de escuelas hospitalarias, se vuelve relevante el visi-
bilizar y sensibilizar a las comunidades sobre lo que son las es-
cuelas hospitalarias y trabajar a nivel macro sobre las etiquetas.
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• Muchos de los estudiantes vienen de experiencias educativas 
complejas, la importancia de reencantarlos con la educación es 
necesario, y actualmente, se cumple en su paso por las escue-
las hospitalarias. Al parecer, existe una buena adaptación en el 
entorno universitario, sería interesante poder revisar qué sucede 
en el entorno de colegios convencionales.
• Los estudiantes necesitan que sus propios ritmos de aprendi-
zaje sean respetados. En las escuelas hospitalarias se respeta y 
esto favorece un estado emocional estable.
• El desarrollo socioemocional se vuelve importantísimo para los 
estudiantes de escuelas hospitalarias, al pasar por las aulas es 
necesario centrar parte del trabajo en el desarrollo de estas, ya 
que funcionarán como un factor protector al momento del egreso.
• Las escuelas hospitalarias cumplen un rol protector, el que de-
bería replicarse en toda modalidad educativa. Contar con espa-
cios seguros para lograr una verdadera inclusión.
• Las escuelas hospitalarias favorecen en sus estudiantes y sus fami-
lias, el avanzar hacia la resiliencia, ayudándolos a poder elaborar las 
experiencias difíciles y tener la capacidad de salir fortalecidos de éstas.
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Resumen

El enfermar y/o pasar por una hospitalización es algo susceptible a todo 
ser humano, en cualquier fase de su vida. En estos casos, para reducir 
o amenizar el impacto de tales infl uencias, se indica a los alumnos hos-
pitalizados el servicio educativo en ambiente hospitalario. Ese servicio 
es realizado por profesores especializados en el área de la Educación 
y busca la continuidad del proceso escolar de niños y jóvenes matricu-
lados, o no, en la Educación Básica que estén hospitalizados. En ese 
ambiente, se efectúa una propuesta pedagógica, utilizando metodolo-
gías, recursos y evaluación específi ca a cada alumno, respetando sus 
condiciones físicas, cognitivas, sociales y emocionales, independien-
temente de la patología o del tiempo de hospitalización. En general, el 
trabajo es efectuado en la red pública (municipal o estadual), siendo 
los profesores actuantes, paralela o constantemente capacitados para 
asistir a estos educandos en el momento que necesiten ser hospitali-
zados o recibir tratamiento médico.

Palabras clave: Clase hospitalaria, educación especial, alumno, apren-
dizaje, desarrollo.

Abstract

Getting sick and/or going through hospitalization is something suscep-
tible to every human being, in any phase of their life. In these cases, in 
order to reduce or lessen the impact of such infl uences, hospitalized 
students are instructed to receive an educational service in a hospital 
environment. This service is carried out by specialized teachers in the 
area of Education and seeks the continuity of the school process of 
children and young people enrolled, or not, in Basic Education who are 
hospitalized. In this environment, a pedagogical proposal is carried out, 
using methodologies, resources and specifi c evaluation for each stu-
dent, respecting their physical, cognitive, social and emotional condi-
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tions, regardless of the pathology or time of hospitalization. In general, 
the work is carried out in the public network (municipal or state), where 
teachers are constantly qualifi ed to meet the students when they need 
to undergo hospitalization or health treatment.

Keywords: Hospital class, special education, student, learning, devel-
opment.

A lo largo de su existencia, hay posibilidad que el ser humano presente 
patologías, que pueden levarlo a sucesivas hospitalizaciones y/o a la 
necesidad de tratamiento de salud o incluso atención especializada 
en el área de Educación Especial. En este momento, se aconseja a las 
instituciones de Educación y Salud que implementen, en caso de hos-
pitalizaciones, el Servicio Educativo en Ambiente Hospitalario.

En este Servicio Educativo, los “alumnos” son atendidos en di-
versos espacios: salón de clases, biblioteca de juguetes, lechos, Uni-
dades de Cuidados Intensivos (UCI). Generalmente, en esos espacios, 
se busca estimular, en el alumno, su desarrollo físico, mental, social y 
emocional, incentivando potencialidades, respetando limitaciones por 
medio de una propuesta curricular fl exible, según el año escolar, el ni-
vel de desarrollo y el estado psicológico inherente.

El alumno/paciente, en este servicio, necesita sentir que no ha 
perdido sus capacidades intelectuales, siendo a través de las activi-
dades realizadas, activando sus habilidades, con el fi n de garantizar la 
valorización de sus conocimientos previos, reduciendo las posibilida-
des de evasión escolar y exclusión social (Vasconcelos, 2015).

En tales circunstancias, el profesor, en el hospital, puede conver-
tirse en el contrapunto, un agente de cambio del estado de “paciente” a 
“agente”, al promover la interacción del alumno con otros colegas, des-
viando su atención de la enfermedad al estudio, a lo lúdico y a las demás 
prácticas académicas, o simplemente para permitirle estar en un lugar 
que probablemente sea más estimulante que la habitación del hospital.

Para lograr el éxito en tales actividades, Vasconcelos (2000) 
señala que es fundamental fomentar, en los estudiantes hospitaliza-
dos, sus aspectos motivacionales, su autocuidado, la participación fa-
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miliar y el establecimiento de vínculos con el equipo multiprofesional. 
Así, corresponderá al docente desarrollar un programa de salud inte-
gral para sus alumnos y familias, que tenga como objetivo asegurar 
condiciones para adquirir conocimientos y aptitudes, a través de la 
educación, que les permitan y capaciten para el ejercicio del autocui-
dado y una mejor información sobre su enfermedad.

Zanotto (2000) enfatiza que este docente, en términos conduc-
tuales, deberá ser quien conozca las posibilidades del alumno, evaluán-
dolas y tomándolas en cuenta a la hora de planifi car qué condiciones 
serán las adecuadas para un aprendizaje efi ciente y sin difi cultades. Ade-
más, será él quien, a través de diversas actividades pedagógicas, hará 
el vínculo entre la realidad hospitalaria y la vida cotidiana del alumno 
hospitalizado, interviniendo en todo su proceso de aprendizaje. Así, será 
“mediador de estímulos, cauteloso, solícito e atento, reinventando formas 
para desafi ar o aluno enfermo quanto à continuidade dos trabalhos es-
colares, engendrando projetos na vida emancipatória” [mediador de estí-
mulos, cauteloso, solícito y atento, reinventando formas para desafi ar al 
alumno enfermo en cuanto a la continuidad de los trabajos escolares, en-
gendrando proyectos en la vida emancipadora] (Freitas y Ortiz, 2005: 67).

Lerner (2002) también recuerda que, en este proceso, el alum-
no puede experimentar situaciones angustiosas y aterradoras, como 
el miedo a lo desconocido y al abandono de los padres y familiares. 
La sensación de abandono se debe a las reglas del hospital: a me-
nudo, los padres no pueden estar en el hospital todo el tiempo, ya 
que esto puede aumentar el riesgo de infecciones y obstaculizar los 
procedimientos médicos. El miedo a lo desconocido “está presente 
[...], pois o hospital é um ambiente diferente, estranho e ameaçador, 
sendo que as fantasias e imagens que o aluno hospitalizado elabo-
ra a respeito do hospital são fundamentalmente persecutórias” [está 
presente [...], pues el hospital es un ambiente diferente, extraño y 
amenazador, siendo que las fantasías e imágenes que el alumno hos-
pitalizado elabora acerca del hospital son fundamentalmente perse-
cutorias] (Lerner, 2002: 15).

Para Porto (2007), ese aprendizaje, desencadenado en el hospi-
tal, tiene una función integradora directamente relacionada con el de-
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sarrollo psicológico del individuo, proporcionándole posibilidades de 
interacción y adaptación a la realidad, propensa a múltiples infl uencias 
de factores ambientales e individuales.

En esta trayectoria, se observa que el alumno hospitalizado, 
muchas veces, no puede expresar o reproducir lo que lo hace temer, 
desarrollando angustias, haciendo surgir depresión, revuelta o deses-
peración, o incluso la posibilidad de regresión en el nivel de desarrollo. 
Una vez más, el docente hará la diferencia, observando, evaluando, 
trayendo el sentimiento de valoración de la vida, amor propio, autoes-
tima, aceptación y seguridad. Y, así, recuperar esos placeres y garan-
tizar la construcción de los conocimientos que estarían sucediendo en 
el ámbito escolar.

Gonçalves y Valle (1999) refuerzan que, al realizarse las activi-
dades pedagógicas y educativas en tales atenciones, se atenúan las 
expectativas de pérdidas ocasionadas por la hospitalización que, en la 
infancia, son muy signifi cativas. En este proceso, Freitas y Ortiz (2005) 
también señalan que, cuando se prescribe el alta hospitalaria, se activa 
la confi rmación del éxito terapéutico y la certeza del sueño de cura. 
Sin embargo, en medio de esa euforia al fi nal de un desafío, existe la 
necesidad de enfrentamiento de la vida después de la hospitalización. 
Una de las implicaciones de la gestión de la dimensión social de la cura 
es precisamente este cuidado para promover la inclusión del paciente 
también fuera del ambiente hospitalario.

En ese sentido, ha sido necesario un contacto del hospital con 
la escuela antes del regreso del alumno a las actividades académicas, 
para que se transmitan las informaciones necesarias sobre el diag-
nóstico, el tratamiento y las limitaciones establecidas (Valle, 2001). A 
partir de ese momento, pasa a ser responsabilidad total de la escuela 
evaluar, inventar y reinventar formas estratégicas de desafi ar al alum-
no, en cuanto a la continuidad de su trabajo escolar, ya que, muchas 
veces, éste se depara con la falta de autoestima, autoconfi anza y au-
toimagen, siendo esto un serio obstáculo para su socialización y rein-
serción en el ambiente escolar.

La enseñanza y el contacto del alumno hospitalizado con el do-
cente en el ambiente hospitalario pueden proteger su desarrollo y con-



Revista
educ@rnos

174

tribuir a su reintegración escolar tras el alta. Además de auxiliar en su 
éxito en los aprendizajes, ha apoyado a personas con necesidades 
educativas especiales transitorias con el derecho a continuar estudian-
do, aunque no estén presentes en el aula (Brasil y Ministério da Educa-
ção e Cultura, 1994).

En ese proceso, Freitas y Ortiz (2005) señalan que el alum-
no hospitalizado debe transformarse en alguien con aptitud para el 
desarrollo, sujeto a programas que maximicen sus potencialidades 
en un acto intencional de dirimir los daños causados por la hospi-
talización. Por otro lado, después de la hospitalización, el cuidado 
para que no se sienta inseguro y excluido en su regreso a la escuela 
es fundamental, previniendo retrasos en sus procesos de desarrollo 
y aprendizaje. De esta forma, aunque la atención educativa en am-
biente hospitalario no requiera formación específi ca, esa actividad 
requiere destreza y discernimiento de los profesionales, con vistas a 
actuar con planes y programas abiertos, constantemente evaluados 
y reorientados por la situación especial e individual de cada educan-
do atendido.

Desde esta perspectiva, este proyecto se está diseñando con 
el objetivo de crear espacios de discusiones, refl exiones, estudios 
e investigaciones, buscando alcanzar tanto académicos en forma-
ción como profesionales de las áreas de educación y salud actuan-
tes con tal clientela. Por lo tanto, se hace necesaria la efectivación 
de alianzas con secretarías, demás instituciones y universidades, 
visto vislumbrar posibilidades de recopilar datos e informaciones 
acerca de los atendimientos realizados, así como de los procesos 
de escolarización y desarrollo de alumnos hospitalizados y/o con 
discapacidades.

Con este estudio se buscará también fomentar intercambios 
de experiencias que puedan colaborar en la formación y preparación 
de los profesionales participantes, capacitándolos mejor para inter-
venir, evaluar y proponer formas reales y más innovadoras de trabajar 
con ese alumnado, tanto en la escuela como en las demás atenciones 
a ellos destinados.
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Servicio Educativo en Ambiente Hospitalario: Funcionamiento y Diná-
micas Efectuadas

El Servicio Educativo en Ambiente Hospitalario, implementado en Bra-
sil por el Ministério da Educação (MEC), es una alternativa y/o una me-
dida que contribuye en gran medida a los procesos de escolarización y 
desarrollo de los individuos que se encuentran hospitalizados y/o que 
permanecen en tratamiento de salud.

Marchesan, Bock, Petrilli, Covic y Kanemoto (2009: 21) explican 
que, en el Servicio Educativo en Ambiente Hospitalario, el alumno hos-
pitalizado estudia mientras se trata, lo que adquiere un carácter que no 
es solo pedagógico: la clase le permite olvidar, por algunos momentos, 
su enfermedad, haciéndole creer en la posibilidad de continuar con 
sus actividades. De esta forma, la acción docente actúa empoderando 
al sujeto, en la medida en que ofrece alternativas de continuidad de la 
vida que van más allá de la enfermedad.

Para Ceccim y Carvalho (1997), en este período, el universo 
del alumno, que antes estaba formado por familia, amigos y escuela, 
adquiere ahora dos nuevos componentes más: el hospital y la enfer-
medad. En ese momento, el individuo hospitalizado puede entrar en 
un confl icto provocado por el propio ambiente, donde deja de existir 
como sujeto y se convierte en paciente, siendo objeto de agresiones a 
su cuerpo, el cual se encuentra en fase de descubrimiento, y “a hospi-
talização, em determinadas situações, constitui-se num risco igual ou 
maior aos que da própria doença os originou” [la hospitalización, en 
determinadas situaciones, constituye un riesgo igual o superior a los 
ocasionados por la propia enfermedad] (Ceccim y Carvalho, 1997: 27).

De esta forma, el sujeto siente inmediatamente que su cotidiano 
ha sufrido cambios. El primer impacto ocurre cuando se encuentra, en 
la mayoría de las veces, a las paredes y la ropa blanca que usan los 
médicos u otros profesionales que trabajan en el hospital. En estos ca-
sos, la ausencia de rostros, paisajes y objetos familiares puede acen-
tuar aún más su sentimiento de pérdida de referencias y abandono.

Munhóz y Ortiz (2006) resaltan que el alejamiento de la familia, 
de los amigos y de su hábitat (casa, escuela y otros) puede causar 
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profundas y diversas reacciones al alumno hospitalizado. Esto se debe 
a las interacciones que se interrumpen, una vez que no es permitida 
la permanencia de todos juntos al lecho hospitalario, pero solo una 
persona podrá estar acompañando y ser la responsable del paciente.

Así, su mundo, que era dinámico y colorido, se convierte en un 
único color, al estar en un entorno impersonal, orientado por cuadros 
clínicos, limitándose solo al cuidado de sus condiciones clínicas (Soa-
res, 2001).

Esa situación, según Freitas y Ortiz (2005: 36), puede generar in-
seguridad y estrés, “podendo ocasionar-lhe traumas, às vezes profun-
dos, dependendo da intensidade e da estrutura de sua personalidade” 
[pudiendo ocasionarle traumas, a veces profundos, dependiendo de 
la intensidad y de la estructura de su personalidad]. Otras ansiedades, 
como la impotencia, la dependencia, el cambio de imagen corporal 
(dependiendo de la enfermedad) y el miedo a la muerte, componen 
otras difi cultades del individuo hospitalizado, además de no tener más 
derechos sobre su propio cuerpo y verse separado, de modo abrupto, 
de la vida que, día a día, construía y reconstruía su identidad.

Sant’anna (2001) cree que estos aspectos pueden ganar contornos 
más graves en el interior de las Unidades de Cuidados Intensivos (UCI), 
pues los pacientes, acostados en sus lechos, parecen diminutos delante 
de todo el aparato en el que sus cuerpos están conectados.

Lerner (2002: 26) afi rma que, en este proceso, el miedo a lo des-
conocido “encontra-se presente [...], pois o hospital é um ambiente di-
ferente, estranho e ameaçador, sendo que as fantasias e imagens que 
são elaboradas a respeito são fundamentalmente persecutórias” [se 
encuentra presente [...], pues el hospital es un ambiente diferente, ex-
traño y amenazador, siendo que las fantasías e imágenes que se elabo-
ran al respecto son fundamentalmente persecutorias]. Cuando el hos-
pital proporciona una simultaneidad de tratamiento, entre el aprender y 
el jugar y/o recrear, posibilita al sujeto hospitalizado la oportunidad de 
enfrentar la enfermedad sin tantos traumas, que son ocasionados por 
el propio acto de hospitalización.

En estas circunstancias, dependiendo del tiempo de interna-
ción, pueden desencadenarse complicaciones en el desarrollo físico y 
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psíquico. Ya que, si la patología tratada es una condición crónica, pue-
de haber mayores probabilidades de retrasos, generando depresión y 
comportamientos regresivos (Lima y Natel, 2010).

Al referirse a ese período, Freitas y Ortiz (2005) describen lo si-
guiente:

[...] a duração dessa hospitalização confi gura-se como sendo 
também outro fator determinante da resposta à problemática 
desse evento. Assim, quanto maior o período do isolamento 
hospitalar, maiores serão os riscos de surgirem prejuízos ao livre 
desenvolvimento normal da criança [la duración de esta hospi-
talización se confi gura como siendo también otro factor deter-
minante de la respuesta a la problemática de ese evento. Así, 
cuanto mayor sea el período del aislamiento hospitalario, mayo-
res serán los riesgos de que surjan perjuicios al libre desarrollo 
normal del niño] (Freitas y Ortiz, 2005: 38).

Analizando estas cuestiones, Appel (2000) pondera que, depen-
diendo del estadio de la enfermedad que atraviesa el alumno hospita-
lizado, existen numerosos medicamentos utilizados que pueden oca-
sionar graves problemas de regresión en el sistema nervioso central, 
afectando la memoria, la concentración, la atención, la motricidad fi na, 
el lenguaje y la inteligencia, comprometiendo así el aprendizaje.

Según Wallon (2007), este cuadro no signifi ca la ley única de 
su futuro destino, sea en una constitución biológica sana o enferma, 
pues, a lo largo de toda su evolución, las demandas sociales y cultu-
rales entrarán en ese juego, infl uyendo y cambiando toda esa dinámica 
de desarrollo, que es dependiente de las experiencias ofrecidas por el 
medio y del grado de apropiación que el sujeto hace de ellas.

Para evitar posibles complicaciones, se recomienda el uso de 
métodos de prevención. “Uma de tais medidas preventivas é se esta-
belecer um currículo ou programa mediador de estimulação, exercitan-
do aspectos mais comprometidos da inteligência e de todo o desen-
volvimento do aluno hospitalizado” [Una de tales medidas preventivas 
es establecer un currículo o programa mediador de estimulación, ejer-
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citando aspectos más comprometidos de la inteligencia y de todo el 
desarrollo del alumno hospitalizado] (Freitas y Ortiz, 2005: 43), recor-
dando que todo sujeto, en esa sucesión de sus edades y/o fases, es un 
ser en curso de metamorfosis, siendo cada uno único, con su propio 
ritmo y estilo de respuesta (Wallon, 2008).

En este escenario, una evaluación, con miras a la construcción 
de ese currículo y que incluya intervenciones educativas adecuadas, 
asume un riesgo de insinuar la existencia del mundo extrahospitalario 
(la escuela) como agenciador de procesos de adquisición de apren-
dizaje, desarrollo de competencia intelectual e interacción entre sus 
pares, componiendo un nuevo cuadro de calidad de vida, cruzando y 
construyendo sentidos para resignifi car la enfermedad.

Por lo tanto, trabajar con el alumno sus procesos de aprendizaje 
y escolarización, en el ambiente hospitalario, signifi ca tratarlo ante los 
impactos que el descubrimiento de la enfermedad trae a su vida, con-
siderando los innumerables cambios que este hecho puede promover 
en su desarrollo.

Políticas Públicas Implementadas en el Servicio Educativo en Ambien-
te Hospitalario y Domiciliario

El derecho a la educación, independientemente de sus condiciones 
de salud, se expresa como un derecho al aprendizaje y a la escolari-
zación traducida, fundamental y primordialmente, a través del acceso 
a la educación básica escolar, considerada educación obligatoria. En 
este nivel, Saldanha y Simões (2013) explican que la legislación y las 
políticas educativas tienen como objetivo garantizar el derecho de to-
dos a la educación, contemplando también a los niños en situación 
de enfermedad que, como hemos visto, pueden sufrir la exclusión y la 
evasión escolar cuando están hospitalizados.

En la Constituição da República Federativa do Brasil (1988), por 
ejemplo, la educación es “direito de todos e dever do Estado, da socie-
dade politicamente organizada” [derecho de todos y deber del Estado, 
de la sociedad políticamente organizada] (Constituição da República Fe-
derativa do Brasil, 1988: 11) y de la familia, debiendo ser promovida e in-
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centivada con la colaboración de la sociedad, teniendo en vista el “pleno 
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercício da cidadania 
e sua qualifi cação para o trabalho” [pleno desarrollo de la persona, su 
preparación para el ejercicio de la ciudadanía y su cualifi cación para el 
trabajo] (Constituição da República Federativa do Brasil, 1988, art. 205).

El artículo 214 de la misma legislación brasileña también esta-
blece que las acciones del Poder Público deben conducir a la univer-
salización de la atención escolar. Sin embargo, diversas circunstancias 
pueden interferir en la permanencia escolar o en las condiciones de 
conocimiento, o incluso impedir la frecuencia temporal o permanente. 
Por otro lado, el derecho a la salud, de acuerdo con la misma legisla-
ción (1988, art. 196), debe garantizarse mediante políticas económicas 
y sociales que tengan como objetivo el acceso universal e igualitario a 
las acciones y servicios, tanto para su promoción como para su pro-
tección y recuperación.

Al mismo tiempo, la demanda por el reconocimiento del dere-
cho a la educación especial para todos los niños o jóvenes que, en 
algún momento de su escolaridad, requieran apoyos adicionales o re-
cursos especiales, de manera temporal o continua, surgió de una in-
tensa lucha política internacional por el reconocimiento del derecho 
fundamental de todas las personas a la educación y la oportunidad de 
alcanzar y mantener un nivel adecuado de aprendizaje, que culminó 
en la Declaración de Salamanca de 1994 sobre principios, políticas y 
prácticas en educación especial. En esta Declaración, encontramos la 
base de la defensa del acceso a la educación de todos y cada uno de 
los niños y jóvenes, independientemente de las condiciones tempo-
rales o permanentes que presenten.

Por otro lado, en la Política Nacional de Educação Especial (Bra-
sil y Ministério da Educação e Cultura, 1994) de Brasil, la educación 
hospitalaria aparece como una modalidad de enseñanza y de la cual 
deriva la nomenclatura “clase hospitalaria”. Su oferta educativa no se 
limita solo a niños y adolescentes con trastornos del desarrollo como 
en el pasado (de 1950 a 1980), sino para aquellos en situación de ries-
go, para quienes la hospitalización puede provocar el alejamiento de la 
escuela e imponer límites a la socialización.
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La Ley brasileña Diretrizes e Bases da Educação Nacional, de 
20 de diciembre de 1996, defi ne la educación especial como una mo-
dalidad de la Educación Escolar, un conjunto de recursos y procedi-
mientos específi cos del proceso de enseñanza y aprendizaje puestos 
a disposición de los alumnos con necesidades especiales, en respeto 
a sus diferencias, para que ellos tengan acceso al currículo y, conse-
cuentemente, conquisten su integración social (Lei n. 9.394, 1996).

La misma ley, en su Capítulo V, artículo 58, párrafo 2º, deter-
mina que: “O atendimento educacional será feito em classes, esco-
las ou serviços especializados sempre que, em função das condições 
específi cas dos alunos, não for possível a sua integração nas classes 
comuns de ensino regular” [La atención educativa se realizará en cla-
ses, escuelas o servicios especializados siempre que, en función de las 
condiciones específi cas de los alumnos, no sea posible su integración 
en las clases comunes de enseñanza regular] (Lei n. 9.394, 1996).

La lucha por el reconocimiento del derecho a la Educación en las 
salas de enfermería pediatría en Brasil comenzó con una de las princi-
pales asociaciones científi cas brasileñas en el campo de la pediatría, la 
Sociedade Brasileira de Pediatria. Este procedimiento, que tuvo amplia 
repercusión en las organizaciones no gubernamentales que luchan por 
los derechos del niño, fue materia de deliberación específi ca sobre los 
derechos de los niños y adolescentes hospitalizados, mediante la Re-
solução n. 41, de 13 de octubre de 1995, del Conselho Nacional dos 
Direitos da Criança e do Adolescente, con el sello del Ministro de Jus-
ticia. Este documento establece que el niño hospitalizado debe recibir 
apoyo psicológico, cuando sea necesario, y disfrutar de alguna forma 
de recreación, programas de educación para la salud y seguimiento 
del currículo escolar según la fase cognitiva, durante la hospitalización.

El derecho a continuar los estudios escolares durante la hos-
pitalización también fue reconocido por la Declaração dos Direitos 
da Criança e do Adolescente Hospitalizados (1995). Y el Ministério da 
Educação e Cultura, a través de la Secretaria Nacional de Educação 
Especial, propició atención educativa en los hospitales, creando el ser-
vicio de clases hospitalarias (Brasil, Ministério da Educação e Cultura y 
Secretaria de Educação, 2002).
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En Brasil, las Diretrizes Nacionais para a Educação Especial na 
Educação Básica (Resolução CNE/CEB n. 2, 2001), artículo 13, párrafo 
1º, prescriben:

Art. 13. Os sistemas de ensino, mediante ação integrada com 
os sistemas de saúde, devem organizar o atendimento educa-
cional especializado a alunos impossibilitados de frequentar 
as aulas em razão de tratamento de saúde que implique in-
ternação hospitalar, atendimento ambulatorial ou permanência 
prolongada em domicílio.
§ 1º As Classes Hospitalares e o atendimento em ambiente 
domiciliar devem dar continuidade ao processo de desenvolvi-
mento e ao processo de aprendizagem de alunos matriculados 
em escolas da Educação Básica, contribuindo para seu reto-
mo e reintegração ao grupo escolar, e desenvolver currículo 
fl exibilizado com crianças, jovens e adultos não matriculados 
no sistema educacional, facilitando seu posterior acesso à es-
cola regular.
[Art. 13. Los sistemas de enseñanza, mediante acción inte-
grada con los sistemas de salud, deben organizar la atención 
educativa especializada a alumnos imposibilitados de asistir 
a las clases en razón de tratamiento de salud que implique 
internación hospitalaria, atención ambulatoria o permanencia 
prolongada en domicilio.
§ 1º Las Clases Hospitalarias y la atención en ambiente 
domiciliario deben dar continuidad al proceso de desarrollo y al 
proceso de aprendizaje de alumnos matriculados en escuelas 
de la Educación Básica, contribuyendo para su retomo y 
reintegración al grupo escolar, y desarrollar un currículo fl exible 
con niños, jóvenes y adultos no matriculados en el sistema 
educativo, facilitando su posterior acceso a la escuela regular] 
(Resolução CNE/CEB n. 2, 2001).

La citada normalización establece que el objetivo de los servi-
cios educativos en el ambiente hospitalario y domiciliario es “dar con-
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tinuidade ao processo de desenvolvimento e ao processo de apren-
dizagem de alunos matriculados em escolas da Educação Básica, 
contribuindo para seu retorno e reintegração ao grupo escolar” [dar 
continuidad al proceso de desarrollo y al proceso de aprendizaje de 
alumnos matriculados en escuelas de Educación Básica, contribuyen-
do para su retorno y reintegración al grupo escolar] (Resolução CNE/
CEB n. 2, 2001).

Recientemente, en 24 de septiembre de 2018, la Lei n. 13.716
modifi có la ley de directrices y bases de la educación nacional brasi-
leña para garantizar específi camente “atendimento educacional, du-
rante o período de internação, ao aluno da educação básica internado 
para tratamento de saúde em regime hospitalar ou domiciliar por tem-
po prolongado” [atención educativa, durante el período de internación, 
al alumno de la educación básica internado para tratamiento de salud 
en régimen hospitalario o domiciliario por tiempo prolongado] (Lei n. 
13.716, art. 4º-A, 2018), que es la legislación más actual directamente 
relacionada con el servicio.

El profesor y el trabajo pedagógico/educativo desarrollado en el am-
biente hospitalario

En el hospital, motivar y facilitar la inserción del alumno en el contexto 
escolar hospitalario es la función del profesor de la escuela hospitala-
ria. En este circuito, el educador aparece como un mediador de cono-
cimientos a ser elaborado por el alumno, siendo este último sujeto de 
su propia formación.

En la concepción de Gadotti (2006), el alumno necesita construir 
sus conocimientos a partir de lo que hace. Ya el profesor deberá, en 
esa óptica, ser un sujeto activo de su práctica, organizándola y, a partir 
de ella, produciendo sus saberes. Estos saberes no se refi eren solo a 
la práctica, sino a las teorías, a los conocimientos y al saber hacer es-
pecífi co de la profesión.

En este contexto, el espacio escolar, además de ser un lugar 
para la aplicación de saberes derivados de las teorías, es un espacio 
para la producción, transformación y movilización de estos saberes. En 
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consecuencia, se cambia la percepción del alumno hospitalizado o en 
tratamiento de salud que ya no se ve solo como un ser enfermo. Esto, 
por consiguiente, también se refl ejará en las actitudes de la familia y 
del equipo de salud hacia el individuo y el ambiente hospitalario, pues 
el estrés y las difi cultades de todos se empezarán a afrontar de forma 
diferente.

El docente, en este servicio, debe ser conducido a una cons-
tante refl exión sobre su práctica escolar, cuestionándola, compartién-
dola con sus compañeros y rompiendo con la visión individualista de 
la formación y la práctica profesional (Nucci, 2002). Para desempeñar 
este papel, el educador necesita, además de preparación, ser cons-
ciente de sus procesos y límites, sus deseos, sus estados de ánimo, 
sus necesidades y sus posibilidades. Sobre todo, primero, el educador 
necesita ser amoroso consigo mismo, lo que signifi ca reconocerse, 
acogerse, nutrirse, sostenerse y confrontarse, y luego con el alumno.

En este sentido, es urgente, por tanto, reestructurar y fomentar 
una política de formación de profesores que (re)formule e invierta en 
programas de enseñanza que puedan interferir signifi cativamente en las 
prácticas, en las (auto)evaluaciones, en las interacciones que se de-
sencadenan en la vida escolar diaria, en el servicio educativo en am-
biente hospitalario. Esos profesionales deben trascender los aspectos 
médicos, ya que, sin una visión integral de las relaciones del alumno 
hospitalizado con personajes signifi cativos a él (familia, escuela, hospi-
tal), el éxito del tratamiento puede verse comprometido. Cuando no se 
identifi ca correctamente, puede causar inmediatos y futuros perjuicios 
escolares incluso en aquellos que tienen un buen desempeño intelec-
tual (Vygotski, 1997). De esta forma, el autor apuesta por el abandono 
de una pedagogía hospitalaria y medicamentosa que ve el aprendizaje 
y el desarrollo desde una perspectiva puramente biológica en la bús-
queda de una pedagogía creativamente positiva, a través de la educa-
ción social.

Así, se predica la implementación de una pedagogía más cons-
tructiva, más humana, orientada a la educación social, buscando las 
capacidades de los sujetos, compartiendo una idea entre los diversos 
programas en el campo de la salud y la educación, pudiendo ayudar 
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para que los procesos de aprendizaje y desarrollo de esos educandos, 
en el ambiente hospitalario, no estén vinculados solo a sus fragilidades 
físicas, sino en apuestas en las interacciones sociales, educacionales 
y vínculos afectivos precoces y constantes.

Rolim (2015) también afi rma que, en esta interacción, se requie-
re un diálogo permanente entre la salud y la educación, áreas que es-
tuvieron distanciadas en el pasado, separadas entre sus espacios físi-
cos y de actuación, pero necesitan acercarse a favor de la atención al 
alumno hospitalizado. Al mismo tiempo, deben actuar, de forma activa 
y cooperativa, en el entorno en el que se insertan, siempre que se les 
permita vivir situaciones que faciliten los intercambios, a nivel lingüís-
tico, motor, intelectual, entre otros, y que el resultado de estos inter-
cambios sea dimensionado a partir de posibilidades y no de límites, de 
cualquier orden.

Mediante tales colocaciones, Assis (2009) sostiene que el pro-
fesor, para trabajar en este servicio, debe traer algunas características 
a destacar: estar abierto al diálogo; dominar conocimientos de los dis-
tintos años de Educación Básica; tener la capacidad y competencia 
para moverse entre los campos de la salud y educación; establecer 
vínculos de afecto; ser mediador de conocimientos y relaciones inter-
personales; conocer y saber interpretar las necesidades educativas de 
sus alumnos, actuando, cuando sea necesario, para modifi car el currí-
culo o recurrir a la tecnología asistencial; y, fi nalmente, tener madurez 
emocional para afrontar la rutina hospitalaria.

En este servicio, el alumno que se encuentra debilitado por la 
enfermedad, o incluso que presenta una determinada discapacidad, 
puede necesitar adaptaciones, como para escribir o un soporte para 
la colocación del libro a fi n de facilitar la lectura, entre otras herra-
mientas. Así, la accesibilidad se puede elevar, en este espacio hospi-
talario, a través de las tecnologías asistenciales, que son recursos y/o 
estrategias utilizadas para ayudar en las actividades que las personas 
con discapacidad realizan (Gonçalves, 2013). Por lo tanto, al referir-
se a la accesibilidad para estos educandos, es válido decir que “[...] 
eles precisam ser reconhecidos, a fi m de que possam ser organizadas 
propostas educacionais coerentes com suas necessidades” [necesitan 
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ser reconocidos para que se puedan organizar propuestas educativas 
coherentes con sus necesidades] (Freitas y Negrini, 2014: 168).

En esta estructura, es notable el avance en cuanto a la exis-
tencia de materiales, equipos y objetos desarrollados para facilitar el 
desplazamiento y movimientos del sujeto com discapacidad. Corro-
borando esta prerrogativa, Rocha (2013: 133) dice que “[...] o uso de 
tecnologia assistiva na educação vai além de auxiliar o aluno a realizar 
tarefas, sendo possível, por meio dela, encontrar maneiras deste aluno 
ser e atuar de forma construtiva no seu processo de aprendizagem” [el 
uso de la tecnología asistencial en la educación va más allá de ayudar 
al alumno a realizar sus tareas, siendo posible, a través de ella, encon-
trar formas para que este alumno sea y actúe de forma constructiva en 
su proceso de aprendizaje].

Para Loiola (2013), esta actuación pedagógica también benefi -
ciará al alumno cuando él regrese a la escuela, ya que los contenidos 
que se desarrollaron en el aula, durante su ausencia, fueron total o 
parcialmente desarrollados y recuperados en el servicio educativo en 
el ambiente hospitalario.

El regreso del alumno hospitalizado a la escuela

En esta transición, la escuela de origen que recibirá al alumno después 
del alta puede contribuir signifi cativamente a facilitar la transición del 
estudiante de casa al hospital y viceversa. Este proceso puede ser 
facilitado por las autoridades educativas locales en colaboración con 
los servicios de salud mental y asistencia social del hospital, según lo 
previsto en las estrategias y lineamientos para esta modalidad educati-
va (Brasil, Ministério da Educação e Cultura y Secretaria de Educação, 
2002).

Durante este período, es común que algunos de estos alumnos 
que han sido hospitalizados puedan presentar difi cultades de aten-
ción, memoria, razonamiento lógico matemático, hiperactividad, dis-
tracción, impulsividad, difi cultad para concentrarse y completar traba-
jos, seguir pautas, distorsión en la percepción, défi cit en organización 
y secuenciación de tareas, así como falta de memoria para asuntos 
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académicos. En este sentido, es importante realizar investigaciones 
sobre su evolución neuropsicológica, ya que esta afecta su motivación 
e interés por la adaptación y el aprendizaje, además de la integración 
social con sus pares (Appel, 2000).

También se observa que, en muchos momentos, cuando este 
alumno llega a la escuela, trae consigo algunos efectos secundarios 
del tratamiento o de la hospitalización), que, en determinadas situa-
ciones, es prolongado e invasivo. Esto hace que represente una nueva 
población dentro de la escuela que, por sus características, no perte-
nece al grupo tradicional de alumnos especiales, integrado por niños 
con algún tipo de discapacidad visual, auditiva o intelectual. Son, por 
lo general, antiguos alumnos de la escuela que, ahora, víctimas de una 
enfermedad, necesitan cuidados especiales, transitorios o permanen-
tes, distintos de acuerdo con la fase de tratamiento.

Sobre este tema, Vygotski (2005) apuesta que la instalación de 
un posible defecto o problema físico, cualquiera que sea su naturaleza, 
desafi ará a cualquier tipo de organismo, ya que debilita a ese, perju-
dica sus actividades y actúa como una fuerza negativa. Por otro lado, 
precisamente porque difi culta la actividad del organismo, el defecto o 
incapacidad actúa como incentivo para incrementar el desarrollo de 
otras funciones en el organismo, ya que se activa, despierta al organis-
mo para redoblar la actividad, lo que compensará el defecto y superará 
la difi cultad.

En general, esta ley sería igualmente aplicable a la Biología, Psi-
cología y Pedagogía de un organismo, ya que el carácter negativo de 
un defecto o incapacidad, cuando no se encuentra en un alto grado de 
compromiso, actúa como estímulo para un mayor aprendizaje y desar-
rollo. Vygotski (2003) deduce, en este sentido, que, si bien el organismo 
tiene, en potencial, esta capacidad de superación, ésta sólo se produ-
cirá a partir de la interacción y contribución de factores ambientales, 
pues el desarrollo se da en el entrelazamiento de factores externos e 
internos. Así, cualquier defecto o incapacidad puede convertirse en el 
punto de partida y fuerza propulsora del desarrollo psíquico, el aprendi-
zaje y la personalidad de todo niño, porque, según ese autor, se origina 
a partir de estímulos para la formación de compensación o superación.
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En muchos casos, los tratamientos provocan efectos secunda-
rios, afectando la movilidad y el aprendizaje, haciendo que el alumno 
no se sienta capaz de afrontar la sociedad y eso reduce su autoestima; 
por eso, los familiares deben respetar su momento y dejarlo libre para 
que enfrente con calma, sin presiones.

Para Vygotski (2003), por lo que se refi ere a la ley general de 
compensación, se aplica de la misma manera al desarrollo denomina-
do “normal” y del “complicado”, y este principio es de gran valor para 
comprender la importancia de realizar intervenciones con familias e 
instituciones o servicios responsables por ese niño. En lugar de centrar la 
atención en la noción de défi cit o lesión que impide o limita el desarrollo, 
el autor sugiere que la atención se centre en el ambiente social y cultural, 
que puede mediar relaciones signifi cativas entre el niño y el entorno, 
para que tenga acceso al conocimiento y a la cultura.

La cuestión de la discapacidad, defecto o problema, situación 
presentada por algunos alumnos atendidos por el servicio no constitui-
rían, por sí mismos, un impedimento para su aprendizaje y desarrollo. 
Lo que podría constituir este impedimento serían las mediaciones es-
tablecidas, las formas de abordar el problema, negando las posibilida-
des de intercambios y relaciones signifi cativas del individuo (Vygotski, 
2005). La interacción social estimulada en este proceso expande el 
universo de cada uno; estimula el confl icto y la percepción de tesis, an-
títesis y la búsqueda de síntesis, aunque más precaria en este período 
y más acentuada en el niño, ante sus condiciones físicas y emociona-
les vividas en ese momento (Vygotski, Luria y Leontiev, 2001).

La reintegración al espacio escolar del alumno que no pudo asis-
tir las clases temporalmente por motivos de salud debe tener en cuenta 
algunos aspectos, como: el desarrollo de la accesibilidad y adaptabili-
dad; el mantenimiento del vínculo con la escuela durante el período de 
ausencia mediante la participación en espacios específi cos de convi-
vencia escolar previamente planifi cados (siempre que exista la posibili-
dad de desplazamiento); momentos de contacto con la escuela a través 
de visitas de profesores o compañeros del grupo escolar y servicios de 
apoyo pedagógico de la escuela (siempre que exista la posibilidad de 
movilidad, aunque sea esporádicamente); garantía y promoción de es-
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pacios de acogida; escucha e interlocución con las familias de los estu-
diantes durante el período de licencia; preparación o sensibilización de 
docentes, empleados y otros estudiantes para el regreso del alumno a la 
vida escolar y el regreso gradual a espacios de estudios sistematizados.

Así, conforme Behrens (2012), el éxito de la educación del alumno 
hospitalizado está estrictamente relacionado con la planifi cación entre 
el profesor de la atención educacional en ambiente y el docente de la 
escuela de origen. Si no se realiza este intercambio de información con 
el establecimiento educativo, aunque el trabajo del docente en el ámbito 
hospitalario sea efectivo, puede generar difi cultad para que el alumno se 
integre nuevamente a la educación regular en el futuro.

Y, tan pronto como haya posibilidad de volver a la escuela, cabe 
a los equipos multiprofesionales ofrecer subsidios teóricos y prácticos 
a la comunidad escolar (escuela regular y especializada) para adecua-
da reintegración psicosocial. Lima (1990) destaca que el equipo mul-
tidisciplinar debe ser capaz de comprender al niño y al joven en to-
das sus especifi cidades, con determinaciones familiares, ambientales, 
educativas, emocionales y culturales.

Numerosos estudios apuntan al reconocimiento de la importan-
cia del trabajo en asociación y que un equipo multidisciplinar, bien pre-
parado, podrá ser un elemento indispensable para la educación exito-
sa de individuos que lo necesiten.

Como destaca Rogers (1991), sólo conseguiremos reunir las 
competencias construidas a lo largo del proceso histórico de la huma-
nidad a medida que consigamos percibir y respetar la especifi cidad 
que delimita cada área de actuación profesional.
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Resumen

Son innegables las ventajas que nos ofrecen las herramientas edu-
cativas tecnológicas debido a accesibilidad y variedad para elegir, 
sin embargo, existen debilidades a considerar. El contexto del estu-
diante y profesor debe ser evaluado y adaptarse a necesidades par-
ticulares. En nuestro caso la opción idónea es enseñanza mixta que 
combina modalidad a distancia con presencial, ya que la enseñanza 
100% en línea genera defi ciencias en adquisición de competencias 
psicomotrices en procedimientos clínico-quirúrgicos en médicos re-
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sidentes en formación de especialidades además afecta el bienes-
tar psicológico y emocional del binomio al no contar con adecuada 
socialización en un lugar de trabajo tan estresante como lo son los 
hospitales.

La educación a distancia llegó para quedarse y sin duda evolu-
cionará con más y mejores herramientas. Nuestro papel como docen-
tes deberá ser: valorar, innovar y regular estos instrumentos tecnoló-
gicos en cantidad justa, efi ciente, equilibrando ventajas y desventajas 
para crear ambientes académicos sanos y exitosos.

Palabras clave: Tecnologías de la información y comunicación, modali-
dad semi-presencial, aprendizaje mixto, motivación, creatividad.

Abstract

The advantages off ered by technological educational tools are un-
deniable due to accessibility and variety to choose from, however 
there are weaknesses to consider. The context of the student and 
teacher must be evaluated and adapted to particular needs. In our 
case, the ideal option is mixed teaching that combines distance and 
face-to-face modality, since 100% online teaching generates defi -
ciencies in the acquisition of psychomotor skills in clinical-surgical 
procedures in resident doctors in specialty training, it also aff ects 
psychological well-being and emotional relationship of the binomial 
by not having adequate socialization in a workplace as stressful as 
hospitals.

Distance education is here to stay and will undoubtedly evolve 
with more and better tools. Our role as teachers should be: to value, 
innovate and regulate these technological instruments in a fair and effi  -
cient quantity, balancing advantages and disadvantages to create heal-
thy and successful academic environments.

Keywords: Information and communication technologies, semi-fa-
ce-to-face modality, blended learning, motivation, creativity.
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LO BUENO Y LO MALO DE LA EDUCACIÓN DURANTE LA 
PANDEMIA. REFLEXIONES EN EL PROCESO EDUCATIVO 
EN UN HOSPITAL ESCUELA FORMADOR DE MÉDICOS 
RESIDENTES DE PEDIATRÍA DEL OCCIDENTE DE MÉXICO.

El propósito de este ensayo es 
exponer las experiencias y vivencias que enfrentamos durante la pan-
demia en un Hospital Escuela de asistencia pública a la población en 
edad pediátrica situado en la Región Occidente de México, tanto des-
de el punto de vista de los alumnos que son médicos residentes en 
formación de Pediatría y diversas subespecialidades Pediátricas así 
como por los profesores de dichas especialidades.

Esta época que nos ha tocado vivir, y que aún no termina, per-
mitió encontrar soluciones y opciones para continuar con la enseñanza 
y educación quizás desde un ámbito poco explorado por algunos de 
nosotros en lo que respecta al uso e implementación en las clases de 
las Tecnologías de la Comunicación e Información (TIC) sin embargo 
aunque esto llegó para quedarse en el tema de Educación a Distancia 
existen pros y contras, específi camente hablando de mi lugar de traba-
jo, para los dos escenarios: alumnos y profesores.

La idea de seguir enseñando y aprendiendo en casa desde una 
computadora, tableta, celular a cualquier hora o en cualquier lugar se 
escucha atractiva, sin embargo todo esto ¿será “ miel sobre hojuelas”?

Abordaremos algunos aspectos medulares sobre lo bueno y lo 
malo con ambos protagonistas tanto en el contexto hospitalario como 
en casa.

Creo que una opción sana y equilibrada en la “Era de la Educa-
ción Pandémica”, desde mi particular punto de vista, es el aprendizaje 
mixto a través del “blended learning” donde se combinan la educación 
a distancia con la educación presencial y se enriquecen cada una con 
elementos de la otra ya que la educación a distancia no puede sustituir 
a la presencial (González M. L., 2015), específi camente hablando de un 
escenario formativo de posgrado de residencias médicas. 

Debemos considerar el contexto y entorno del alumno adap-
tándonos a esta nueva forma de enfrentar las situaciones imprevistas 
de la vida que afectan a todos los ámbitos incluyendo la educación y 
donde existen dos puntos importantes álgidos y de alta vulnerabilidad: 
la adquisición del aprendizaje signifi cativo por parte de los médicos 
residentes y el bienestar psicosocial-emocional del binomio profe-
sor-alumno (Informe COVID-UNESCO, 2020).
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Desarrollo

Hace un año que empezó el confi namiento en México por la pandemia 
y la forma de enseñar y aprender cambió drásticamente en nuestro 
entorno. 

La opción de continuar con este proceso a través de las TIC 
fue la solución utlizada por todo el mundo, sin embargo a los 7 me-
ses de haber empezado esta modalidad en el hospital, en Octubre del 
2020, decidimos realizar un sondeo entre los médicos residentes y los 
profesores a través de dos sencillas opiniones: ventajas y desventajas 
encontrando los siguientes argumentos:

En los alumnos  (médicos residentes) la mayoría coincidió que las 
clases en línea son excelente opción sin embargo, no deberían ser tan 
prolongadas, pasivas ni juntar los horarios de varias clases fuera de su 
horario normal de asistencia al hospital ni por la noche ya que a la larga 
produce en el alumno un desgano, desmotivación, cansancio y proble-
mas oculares al permanecer tanto tiempo en los dispositivos electrónicos. 

Las ventajas que encontraron era que podían acceder a ellas 
incluso desde un celular y en cualquier lugar sin embargo la conectivi-
dad a internet era un inconveniente para los que tenían problemas con 
la señal en su domicilio o si estaban en el hospital sin Wi-Fi utilizaban 
sus datos de internet generando mayores gastos económicos. Algunos 
de ellos incluso tuvieron la necesidad de invertir en una lap top nueva.

Otra gran ventaja que comentaron los médicos residentes fue 
la posibilidad de interactuar en clases a distancia en otros estados o 
incluso con otros países con colegas, situación que hasta antes de la 
pandemia había sido poco o nada explorado, incorporando también 
a los compañeros que estaban incapacitados o de vacaciones. Una 
experiencia muy grata fueron los examenes de tesis que se realizaron 
a través de la plataforma Zoom ya que los residentes adornaron con 
fondos de pantalla divertidos y creativos así como las entrevistas que 
realizamos por videollamada de Whatsapp Grupal a los residentes de 
nuevo ingreso que concursaron para una subespecialidad y se pre-
sentaron formales y con sus mejores galas como si estuvieran en la 
reunión presencial.
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Respecto a las presenta-
ciones de tesis para obtención de grado ha sido una opción valiosa y 
altamente aceptada de aquí en adelante ya que los médicos residentes 
que se encontraban fuera de la ciudad, en rotaciones de campo o inca-
pacitados ahora podrán realizar este requisito en línea, sin necesidad 
de trasladarse grandes distancias ni gastar dinero en transportes.

Esto último también benefi ció a los profesores así como el poder 
impartir las clases desde la comodidad de sus casas, a cualquier hora 
sin necesidad de una aula sin embargo existen otros aspectos en con-
tra que comentaron un buen número de médicos al realizar el sondeo 
como la distracción continua, la tentación de no prender la cámara para 
que no se vea la imagen del maestro, lo cual dicho sea de paso, genera 
incertidumbre y desinterés en el alumno; la falta de preparación, ex-
periencia y conocimiento de las herramientas educativas tecnológicas 
además de la inversión de tiempo fuera del horario del hospital.

Un aspecto importante a destacar del tamizaje realizado a los 
médicos residentes y profesores es, en algunos  casos, el poco co-
nocimiento o pobre experiencia en el uso de ciertas herramientas di-
gitales. Por ejemplo más del 75% de los encuestados considero a las 
redes sociales (facebook, twitter, etcétera) como herramientas digitales 
de estudio y solo un 30% utilizaban los buscadores de información 
científi ca como Pub Med, Springer link, Imbiomed, etcétera.

Dentro de estas tecnologías de información y comunicación 
que los médicos residentes consideran más productivas y que gene-
ran atención e interés entre ellos en las clases son las herramientas de 
trabajo colaborativo como los Blogs o el Google site por ejemplo y los 
sistemas en tiempo real como Kahoot que son de los más utilizados. In-
cluso existen muchas más que conocen tanto docentes como alumnos 
pero nunca las han utilizado o no saben utilizarlas (Vázquez Silva, 2015).

Por eso hoy más que nunca en este época de pandemia en la forma-
ción de los médicos residentes de especialidades médicas es fundamental 
la incorporación de las TICs como parte de su aprendizaje. En especial 
porque, se ha demostrado que las tecnologías de la información tienen 
una mayor capacidad que cualquier otro medio, de facilitar el aprendizaje 
de los estudiantes y la resolución de problemas, entre otros benefi cios.
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Actualmente estamos realizando un trabajo de tesis sobre este 
tema con los médicos residentes de Pediatría y hemos visto la nece-
sidad imperiosa de integrar un módulo de TIC dentro del programna 
académico para que los alumnos obtengan mayor benefi cio de sus 
clases así como realizar un taller sobre herramientas digitales para los 
profesores y docentes para su actualización al contexto que estamos 
viviendo.

Considerando todo lo anterior podríamos decir que en realidad 
son más las ventajas que las desventajas sin embargo recordemos que 
estamos hablando de un contexto de preparación y formación mé-
dica y la mayoría de las especialidades requieren la adquisición de 
competencias específi cas para lo que se están preparando,entre las 
cuales están las habilidades psicomotrices por ejemplo en los ciruja-
nos, urgenciólogos, cardiólogos, intensivistas, etcétera, que dífi cilmen-
te obtendrán en clases on line y forzosamente debe haber enseñanza 
presencial. 

Por este motivo debe haber un balance entre la enseñanza a 
distancia y presencial y adecuarlo al contexto hospitalario en forma 
individual o grupos pequeños para solventar esta parte fundamental 
de interacción con el alumno, el paciente y el binomio profesor-médico 
residente tan trascendental en el aprendizaje, sin olvidar por supuesto 
las competencias genéricas del médico especialista como liderazgo, 
trabajo en equipo y profesionalismo entre otras. 

Otro aspecto a considerar fue la inclusión de los médicos resi-
dentes en la atención permanente de pacientes con Enfermedad por 
COVID-19, en algunos lugares esta fue total y completa, que también 
les restó tiempo valioso de preparación específi ca en su área de com-
petencia, pero que fue cuestión del deber ser a la que respondieron 
con valentía y compromiso. 

Indudablemente esta época ha dejado estragos en la enseñanza 
en los médicos en formación y que se han intentado compensar en los 
hospitales-escuelas que aún les falta uno o más años de formación sin 
embargo los que terminaron su ciclo académico dentro de la pandemia 
tendrán defi ciencias que irán sorteando a través del estudio y prepara-
ción continua en sus lugares de trabajo.
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Conclusiones

La pandemia aún sigue, aunque vislumbramos con esperanza y con-
fi anza un mundo mejor con la llegada y aplicación de la vacuna a la 
población.

Esta lección de vida nos ha enseñado a no paralizarnos y cerrar-
nos a posibilidades y alternativas tajantes de confi nación absoluta ya 
que en nuestro contexto es esencial el uso de las TIC aunado a educa-
ción presencial (blended learning), ya que nunca la primera sustituirá a 
la segunda, sobre todo en el programa de residencias formadoras de 
médicos especialistas en Pediatría donde nos caracteriza la calidez 
hacia nuestros niños y la empatía tan necesaria a su entorno familiar.

En las Ciencias de la Medicina la creatividad e innovación en 
la enseñanza a través de herramientas tecnológicas debe motivar a 
nuestros alumnos “millenials” al aprendizaje signifi cativo aderezado 
sabrosamente con la presencia del maestro en forma individual o en 
pequeños grupos y así favorecer ambientes académicos y laborales 
saludables que se preocupen y ocupen del bienestar psicosocial y 
emocional de todos… tan necesario siempre, pero hoy más que nunca. 
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