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Politica editorial

+ La Revista educ@rnos es un espacio de expresion creado para compartir y
cuya finalidad sea educarnos, donde se fomenta la cooperacion, el trabajo en
equipo, la inclusion y la propuesta conjunta. Todo con el afan de propiciar ideas
e instrumentos para hacer una escuela mejor y una sociedad mas inclusiva y
propositiva que forme ciudadanos responsables y productivos.

* En la Revista educ@rnos la misién es generar una propuesta independiente
a partir de multiples esfuerzos, saberes y experiencias de profesionales de la
educacion y la cultura que realizan investigaciones sobre el fendmeno educa-
tivo, social y cultural a fin de ofrecer propuestas de solucion a los problemas
gue aguejan a la realidad educativa y cultural de los paises de la region para
contribuir al desarrollo de la misma.

« La Revista educ@rnos promueve, ademas, diversos canales e iniciativas para di-
fundir y circular el conocimiento desde una propuesta mexicana e iberoamericana,
con el proposito de construir una mirada de colaboracién constante, desde ese con-
texto, se propone abrir espacios hacia otras areas que permitan cruzar y enriquecer
los debates educativos y culturales desde diversos campos del conocimiento.

+ La Revista educ@rnos publica articulos cientificos que constituyan informes
de investigacion, revisiones criticas, ensayos tedricos y propuestas pedago-
gicas referidas a cualquier ambito de la educacion en general. Los trabajos
publicados son originales, inéditos y no estan simultaneamente sometidos a un
proceso de dictaminacion por parte de otra revista.

Todos los articulos enviados para publicacién son sometidos a arbitra-
je, bajo un sistema de evaluacion externa por pares y anénima.

Para efectos de difusion y manejo académico se autoriza la reproduccién
del contenido siempre que se cite la fuente. Los derechos de propiedad de la
informacion contenida en los articulos, su elaboracién, asi como las opiniones
vertidas son responsabilidad exclusiva de sus autores. La revista no se hace res-
ponsable del manejo doloso e ideoldgico de informacion por parte de los autores.
+ La Revista educ@rnos esta incluida en los siguientes indices y bases de
datos: Latindex, Google Académico y el Servicio de Informacion y Documen-
tacion de la Organizacion de Estados Iberoamericanos para la Ciencia y la
Cultura (www.oei.es), ademas, 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

ntes de marzo de 2020 ya existian canales, plataformas y me-

dios para el trabajo virtual, se usaban poco o casi nada, por

lo menos en educacién basica, sabemos que para la mayo-

ria de docentes eran un tanto ajenos y quienes los utilizaban
eran sujetos raros, se llamaban a si mismos innovadores y se sentian
incomprendidos por sus semejantes, sin embargo, cualquier duda que
surgia en la escuela con las computadoras, tablets y teléfonos moviles
se acudia 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 educacion requirie-
ron de nuevos modos y nuevas practicas de docentes y estudiantes, de
la noche a la mafiana y sin mas, se popularizé el uso de computadoras,
tablets y celulares, las practicas ya no fueron las mismas, en tanto, ma-
dres, padres y tutores tomaron la responsabilidad como mediadores en-
tre las actividades o informacion que enviaban los docentes y sus hijos.

En el recuento de las cosas y, a casi dos afos de que la escuela
se transformd, hubieron muchos aprendizaje en todos los involucra-
dos, hoy en dia es mas facil el uso de medios y canales para la virtua-
lidad, en ese sentido, todo el mundo salié ganando.

Pero también es cierto que los grupos marginales y vulnerables
siguieron igual o peor, ya que la dificultad para el acceso a la virtuali-
dad de esta poblacién generd rezagos educativos evidentes y como
consecuencia su exclusién de los procesos escolares (tan solo en el
ciclo 2020-2021 casi nueve millones de estudiantes entre 3 y 29 afos
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 mayoria de estudiantes, en casos extremos
llegaron nifios a tercero de primaria sin saber leer y escribir, la mayoria con
serias dificultades en el uso de las operaciones basicas de matematicas,
amén de habitos 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 dejé la pandemia, y mas alla de seguir insistiendo en
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las politicas publicas del vaso medio lleno, es necesario que se dejen
de realizar acciones y decisiones generales para todos, es fundamental
ver las multiples y diversas realidades que presenta la escuela en cada
comunidad, nunca sera lo mismo trabajar en la ciudad con todo lo ello
que implica, ademas de las facilidades de comunicacion, conectividad
y hasta de recursos, que en comunidades que carecen de todo, inclui-
dos los servicios basicos (luz, agua y drenaje).

El futuro para la escuela es incierto y necesariamente depende de
las politicas de salud y de gobierno, por lo menos a corto plazo; mien-
tras aprendemos a vivir con esta incertidumbre, sera necesario pensar
que la escuela ya no es la misma, como tampoco podemos creer que
algun dia volveremos a lo que docentes y estudiantes hacian antes de
marzo de 2020, la mejor evidencia es que nos hemos dado cuenta que
se puede aprender de diferentes maneras, no solo en las aulas, ante
ello, el acompafnamiento seguira 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 flexible de mente, adaptarse a lo
que sea necesario y renunciar a las viejas formas, modos y practicas
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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PRESENTACION

n este nUmero se presenta un conjunto de articulos que hacen
referencia a la pedagogia hospitalaria, disciplina en expansion
a nivel internacional, dirigida a la atencion educativa de perso-
nas con enfermedad y sus familias, que responde al enfoque
de la educacién como un derecho para todos a lo largo de la vida.
Desde esta perspectiva, es obvio que la situacién de enfermedad, de
hospitalizacion o de convalecencia no debe ser un impedimento para
ejercer ese derecho. Toda la comunidad, poblacién 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 articulos que constituyen este monografico son una mues-
tra del trabajo que se esta haciendo en los diferentes ambitos de inter-
vencion en algunos paises. Incluye contenidos tedricos y metodolégicos,
experiencias practicas y de investigacion, que aportan referencias de gran
relevancia para la difusién de buenas préacticas con el fin de contribuir a la
construccion de evidencias y a la profesionalidad de este campo.

Jorge Luis Méndez, en su articulo: “;Qué nos va a pasar? La
comprension de la enfermedad como medio para un afrontamiento
resiliente”, nos ofrece una vision general sobre el impacto de la enfer-
medad y los beneficios de la comprensién 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 teoria tran-
saccional y desde el papel de la inteligencia emocional y la empatia.
Ademas aporta elementos claves para afrontar y manejar los procesos
comunicativos integrando distintas areas disciplinares.

Léa Chuster Albertoni y Ricardo Antunes, en: “Pedagogia hospita-
laria: enfoque epistemoldgico con supuestos tedricos del pensamiento
complejo”, presentan un ensayo tedrico bibliografico sobre las bases
etimoldgicas y conceptuales de la de la pedagogia hospitalaria, a partir
del cual reflexionan sobre los procesos de ensefanza y aprendizaje de
estudiantes hospitalizados, convalecientes o en la escuela de origen,
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desde una aproximacion epistemoldgica al pensamiento complejo de
Edgar Morin. Al hilo de sus reflexiones, abordan la realidad de los de-
terminantes sociales de la salud y de los contextos de actuacion de la
pedagogia hospitalaria, donde todas las partes involucradas forman
tramas o redes interconectadas.

Maria Cruz Molina en “Pedagogia hospitalaria: vinculo entre educa-
cién, salud y derechos”, plantea tras aspectos fundamentales de este cam-
po de actuacion. En primer lugar, el concepto biopsicosocial de la salud y
la enfermedad que implican una accion intersectorial e interdisciplinar; en
segundo lugar el concepto integral de educacion y su contribucién al bien-
estar y la calidad de vida, mas alla de lo curricular hacia el afrontamiento
de la enfermedad; y, en tercer lugar, el enfoque basado en derechos, que
implica el abordaje de la educacién como un derecho y la introduccion de
los derechos como contenido y estrategia educativa y formativa.

Marta Sabariego con “Evidencias para fundamentar la pedagogia
hospitalaria: propuestas desde la investigacion basada en la practica”
introduce la investigacion como herramienta fundamental en pedago-
gia hospitalaria para avanzar en la calidad, en la profesionalidad y en la
fundamentacién de las buenas préacticas y evidencias cientificas. Abor-
da la investigacién como una competencia necesaria en el profesional
y como una actitud de indagacion y reflexion en la propia practica para
ir construyendo un saber y un hacer propio en constante transforma-
cion y mejora. Aporta tres métodos de investigacion basada en la prac-
tica mostrando ejemplos de su aplicacion a la pedagogia hospitalaria.

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

Yésica Teijeiro y Daniel Lopez en su texto “Un estudio de casos
sobre experiencias de hermanos/as de pacientes pediatricos: la voz de
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la familia” ofrecen los resultados de una investigacién sobre el impacto
en los hermanos ante el diagnostico 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-
matico, en las necesidades psicoafectivas, asi como en el proceso de
adaptacion de los hermanos.

Francisca Negre, en su articulo: “Pedagogia Hospitalaria y Apren-
dizaje-Servicio: Una propuesta solidaria con IneditNet”, nos presenta
la Red IneditNet de la Universidad de las Islas Baleares (La Red ApS
para la formacién solidaria y y el Desarrollo Sostenible) cuya finalidad
es facilitar la gestion de proyectos de Aprendizaje-Servicio aplicados
a los contextos de pedagogia hospitalaria y a la sensibilizacién de los
Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), especialmente el 3 y el 4
que se refieren a la salud y la educacion respectivamente. Describe la
experiencia de su aplicacion en la Universidad de las Islas baleares con
los estudiantes de grado y posgrado.

Tomas Arredondo, desde: “La pedagogia hospitalaria en Chile”
describe la evolucion de esta modalidad en Chile, sefialando los princi-
pales logros en latinoamérica por parte del Parlatino, asi como los avan-
ces mas destacados en el pais a nivel normativo y de expansién de las
escuelas hospitalarias hasta la actualidad. Asimismo destaca el aumento
de cobertura en relacién con los niveles educativos y el modelo pedagé-
gico aplicado. Enfatiza en el papel inclusivo de la pedagogia hospitalaria
y concluye con los principales desafios a los que se enfrenta.

Veronica Oliva, Monserrat Perez-Cueto y Fabian Santibanez, en su
articulo: “Percepcién de estudiantes y apoderados de sus experiencias
vividas en una escuela hospitalaria de chile”, aportan los resultados de
una investigacion cualitativa donde analizan los beneficios que aportan
las escuels hospitalarias de Chile. Se analizan cuatro escuelas median-
te la participacion de estudiantes, egresados y sus apoderados, inci-
diendo en el impacto de la escuela durante el periodo de enfermedad.

Finalizan este monografico Jucelia Linhares, Edicléa Mascarenhas,
Helio Ferreira, Sandra Regina y Sandra Santos en: “Clase hospitalaria:
estructuracién y funcionamiento en Brasil” nos acercan al conocimiento
de la realidad de la educacion hospitalaria y domiciliaria en Brasil. A par-
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tir de la fundamentacion, las autoras y autor describen las propuestas
pedagdgicas y evaluativas, asi como las politicas publicas y su marco
legislativo. Destacan el perfil y las principales funciones de los profesio-
nales docentes y la necesidad de formacion especifica de los mismos
para conseguir su capacitacion.

El conjunto de articulos que se presentan en este monografico de
pedagogia hospitalaria pretende contribuir a la comprension de los fun-
damentos que le dan sentido y significado a esta disciplina cientifica,
académica y profesional; conocer la realidad de su aplicacién, algunas
experiencias y avances en diversos contextos espafoles y de Latinoamé-
rica; v, los beneficios que aporta para el bienestar y la calidad de vida de
las personas en situacion de enfermedad y sus familias. Por otro lado, se
exponen resultados de investigaciones y propuestas de intervencién in-
novadoras. Todo ello no es mas que una muestra de lo habido y por haber
en este campo de actuacion. En todos los casos se hace patente la consi-
deracion de la educacion y la salud como derechos de toda la poblacion.

Fuera del monotematico, Rosa Ortega Cortés en su propuesta,
“Lo bueno y lo malo de la educacion durante la pandemia. Reflexiones
en el proceso educativo en un Hospital Escuela formador de Médicos
Residentes de Pediatria del Occidente de México”, concluye que, esta
leccidn de vida nos ha ensefiado a no paralizarnos y cerrarnos a po-
sibilidades y alternativas tajantes de confinacién absoluta ya que en
nuestro contexto es esencial el uso de las TIC aunado a educacion
presencial (blended learning), ya que nunca la primera sustituira a la
segunda, sobre todo en el programa de residencias formadoras de mé-
dicos especialistas en Pediatria donde nos caracteriza la calidez hacia
nuestros nifios y la empatia tan necesaria a su entorno familiar.

Maria Cruz Molina Garuz
Universidad de Barcelona
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¢, QUE NOS VA A PASAR? LA COMPRENSION DE LA
ENFERMEDAD COMO MEDIO PARA
UN AFRONTAMIENTO RESILIENTE

Jorge Luis Méndez-Ulrich

Doctor en Psicologia de la Salud. Profesor del Departamento de
Métodos de Investigacion y Diagndstico en Educacion de la Facultad
de Educacion 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 fisico, emocional y social. Una enferme-
dad es, ante todo, una situacién estresante que se ha de afrontar. De este
afrontamiento dependera el progreso y eventual curacion 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 Educacién para la
Salud, dentro del paradigma biopsicosocial de Salud, promueve la capa-
citacion 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 alfabetizacidn sanitaria que han de conducir a la adquisicion
de habitos saludables y al empoderamiento para cuidar la propia salud.
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En el presente articulo se profundiza en la importancia de la comprensién
de la enfermedad, y en como esta mejora tanto el bienestar emocional
como el cuidado y autocuidado del paciente. Para ello se acude a la
teoria transaccional del estrés de Lazarus y Folkman y al papel de la em-
patia y la inteligencia emocional como herramientas para manejar estos
procesos comunicativos desde las diferentes instancias de participacion
en las que esta presente la enfermedad: la escuela, el ambito familiar o el
laboral. Finalmente, se aportan ciertas claves para manejar estos proce-
sos comunicativos desde disciplinas afines y complementarias al ambito
sanitario como son el trabajo social, la psicologia o la educacién.

Palabras clave: Ajuste a la enfermedad, pedagogia 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 suffer 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 different 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 field such as social work, psychology, or education.

Keywords: Adjustment to iliness, hospital pedagogy, health, coping, resilience.

Revista 14
educ@rnos



¢ QUE NOs VA A PASAR? LA COMPRENSION DE LA
ENFERMEDAD COMO MEDIO PARA UN AFRONTAMIEN-
TO RESILIENTE

Promocion de la salud y Educacion para la Salud

En las ultimas décadas el concepto de salud y el modelo de atencion
sanitaria han evolucionado hacia un nuevo paradigma que trasciende
la 6ptica puramente biomédica centrada en el componente fisioldgico
de la enfermedad e integra sus aspectos psicoldgicos y sociales: el
modelo biopsicosocial (Lalonde, 1974; Dever, 1991; Susser y Susser,
1996a; 1996b). Este modelo aborda la salud como un fenémeno mul-
tidimensional y multideterminado por diferentes aspectos mas alla de
la biologia, como el entorno en el que viven las personas, sus estilos
de vida, el acceso a adecuados servicios de salud o el contexto macro
politico y las politicas publicas en materia educativa y sanitaria, entre
otros (Organizacion Mundial de la Salud, 1986). Desde este modelo
la enfermedad se conceptualiza como una situacion que impacta a
la persona en su globalidad y como un proceso de adaptacion mas
o0 menos prolongado e intenso, que implica cambios no sélo en el
funcionamiento del organismo (dafios en dérganos 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 definitiva, una reduccion en la calidad de
vida. En consecuencia, el modelo biopsicosocial de salud aporta un
enfoque centrado en las necesidades del paciente y en la promocion
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 prondstico,
la persona sigue manteniendo un determinado nivel de salud, que es
ademas susceptible de ser mejorado (o al menos mantenido en nive-
les lo mas optimos posibles) mediante un adecuado ajuste a la enfer-
medad, una buena gestion emocional de la situacién y a través del
establecimiento de comportamientos promotores de salud, cémo la
actividad fisica, el seguimiento de dietas adaptadas a la situacion de
la persona, el adecuado seguimiento de las prescripciones médicas,
etcétera. Este nuevo paradigma otorga un protagonismo central en
la atencion integral de los pacientes a la Educacién para la Salud. La
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1998), define esta discipli-
na como: las oportunidades de aprendizaje creadas conscientemente
que suponen una forma de comunicacion destinada a mejorar la alfa-
betizacion sanitaria, que incluye la mejora del conocimiento de la po-
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blacion en relacion 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 participe del cuidado de su propia salud y se pretende
capacitarlo para la adquisicién de habilidades de autocuidado y en
la toma de decisiones relativas a la gestion de su salud en un sentido
globalizador, incluyendo todos aquellos @mbitos relacionados con su
calidad de vida. La Educacidn para la Salud, con su triple propdsito 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 poblacién para el mantenimiento y
promocién de la salud individual y comunitaria. Desde este enfoque, la
participacion y la motivacion 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
mas ajustado, realista y completo de la situacion, para poder contex-
tualizar mejor la enfermedad y mejorar los comportamientos promoto-
res de salud y para potenciar una toma de decisiones en relacién con
la propia salud que favorezca la adaptacion a la enfermedad y fomente
la calidad de vida y la resiliencia (OMS, 1986; 2016). Conocer la impor-
tancia de la informacién de la que dispone el paciente y su entorno y
saber manejar estos procesos comunicativos representan elementos
clave para la atencién a estas personas, tanto desde el punto de vis-
ta de los profesionales del contexto hospitalario, incluyendo aquellos
que se dedican a la Pedagogia Hospitalaria (Molina, 2020; Lizasoain,
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 diagnéstico, sino que lo hacen de formas muy diversas en
funcién de cdmo perciban la situacién. Mientras para algunas perso-
nas el diagndstico 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 fisica o dejar de fumar.
Ademas, esta nueva situacién requiere la movilizacion 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 varia considerablemente entre personas en la
misma situacién. Por ejemplo, mientras unas personas se derrumban
emocionalmente y ceden todo el control de la situacion 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 situacién a nivel
global. De acuerdo con Lazarus (1986), las estrategias de afronta-
miento pueden agruparse en dos grandes categorias: aquellas diri-
gidas a la solucion del problema (afrontamiento activo), y aquellas
mediante las cuales lo que se pretende es gestionar o reducir el im-
pacto emocional que la situacién genera (afrontamiento centrado en
las emociones). En contextos de enfermedad, las primeras consisten
en la movilizacion de todos aquellos recursos de los que dispone el
paciente en su entorno, con el propdsito 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 fin de la enfermedad
representa la muerte. Algunas posibles concreciones de este tipo de
estrategias consistirian, por ejemplo, en la busqueda de opiniones
médicas alternativas a la del profesional de la salud de referencia,
el establecimiento de dietas y/o de programas de actividad fisica, el
adecuado seguimiento de las prescripciones médicas, la busqueda
de tratamientos alternativos, el desplazamiento a otras localidades
diferentes a la de residencia para tener acceso a centros sanitarios
de excelencia, entre muchas otras (Rodriguez-Marin et al., 1993). Por
su parte, las estrategias de gestion emocional, como su propio nom-
bre indica, consisten en la movilizacion de estrategias y recursos que
permitan reducir el impacto emocional que ocasiona la enfermedad.
En contextos de salud-enfermedad, podrian consistir, por ejemplo, en
acudir a terapia psicoldgica, el uso de psicofarmacos o drogas ilega-
les para reducir la ansiedad, la meditacién, las creencias religiosas,
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la busqueda de apoyo social, o incluso la negacién 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 definiciones 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 define como la capacidad humana universal para hacer frente a
las adversidades de la vida, superandolas o incluso ser transformado
y transformada por ellas. En lo referente a la enfermedad, podria-
mos considerar un afrontamiento resiliente aquella movilizacidén 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 fisica, emocional y social, con independencia del diagndstico,
prondstico, curso y desenlace de su enfermedad. En cierto sentido,
podemos afirmar que, a priori, no existen mejores o peores estrate-
gias de afrontamiento, sino que su éxito se ha de medir en cuanto 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 combinacién 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 aun
mantiene un cierto control: sus emociones. Por tanto, no existe una
férmula magica, 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 continuacion, veremos como la evaluacion cognitiva de-
termina tanto el nivel de estrés como las emociones derivadas de la
enfermedad, y como influye en las estrategias de afrontamiento que
se ponen en practica, 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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Evaluacion cognitiva, afrontamiento y ajuste a la enfermedad

Como hemos visto anteriormente, no existe una respuesta univoca a
la pregunta de qué tipo de estrategias de afrontamiento promueven
el ajuste a la enfermedad vy la resiliencia de los pacientes, sino que
depende de la percepcion de la enfermedad que tenga la persona.
Para entender cédmo funcionan estos procesos de evaluacién cogni-
tiva hemos de remitirnos a la teoria transaccional del estrés postu-
lada por Lazarus y Folkman (2000; 1986b). Segun estos autores, las
emociones experimentadas ante el estrés y los procesos de afronta-
miento que se desencadenaran dependen de diversos procesos de
procesamiento cognitivo de la situacion. De acuerdo con esta teoria,
el malestar emocional y el afrontamiento no dependen Unicamente
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 diagndsticos idénticos. En un primer momento, la persona
evalla (en lo que estos autores denominan “evaluacién primaria”), si
la enfermedad representa un acontecimiento irrelevante (como po-
dria ser un simple catarro), benigno positiva (por ejemplo, cuando se
percibe una cirugia de cataratas como algo mediante lo cual se va
a recuperar la vision), o una situacion estresante. Esta teoria postu-
la tres grandes categorias de estimulos estresantes: la amenaza, la
pérdida e incluso el reto. Este es el primer punto donde la calidad,
cantidad y rigor de la informacion aportada por el personal sanitario
puede contribuir a un mejor afrontamiento de la enfermedad desde
varios puntos de vista. Por una parte, esta informacién ayuda a redu-
cir la incertidumbre respecto a la etiologia y el tipo de la enfermedad.
Ademas, la informacion relativa a las opciones terapéuticas resulta
relevante para poder establecer aquellas estrategias de afrontami-
ento que mejor contribuyan al mantenimiento y preservacion de la
salud. Por su parte, tener una informacién clara sobre el prondsti-
co de la enfermedad, fases de la misma o posibles discapacidades
derivadas serd de gran valor para poder evaluar la amenaza para
la supervivencia y valorar el impacto fisico, emocional y social que
supone la enfermedad. En resumen, el conocimiento que el paciente
tenga sobre su enfermedad contribuye a “afinar” este proceso de
evaluacion primaria.
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Siguiendo con esta teoria, a continuacion, se desencadena la evalua-
cién secundaria mediante la cual la persona evalla hasta qué punto dispo-
ne de recursos (fisicos, 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 dependera del balance entre
ambos procesos de evaluacion cognitiva. Es decir, a mayor importancia de
la situacién (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. Ademas, es conveniente subrayar que el propio estrés
resulta un fendmeno bioldgico que cuando se cronifica puede afectar no
sblo al bienestar emocional, sino sobre el funcionamiento del organismo a
multiples niveles. Por tanto, ademas de una fuente de malestar puede re-
presentar en si mismo un factor de riesgo que puede interferir en el propio
curso de la enfermedad (Sapolsky, 2008). En cuanto a la evaluacion secun-
daria, es conveniente que los pacientes y sus familias reciban una informa-
cion lo mas 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, habitos a evitar y a instaurar o
reforzar a nivel de actividad fisica, alimentacion, etcétera.), de modo que
puedan escoger y ajustar aquellas estrategias de afrontamiento mas efecti-
vas de cara tanto a la curacion, como a reducir o simplemente gestionar el
impacto multidimensional de la enfermedad sobre la globalidad del sujeto.

Por tanto, la calidad y cantidad de informacién 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 curacién y las hipotéti-
cas secuelas que puedan derivarse de ella. Esto contribuira a un ajuste
mas rapido y ajustado a la situacion. Esta informacion, por otra parte,
incrementa la percepcion de control sobre la situacién 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 Unicamente
de la praxis médica. Este tipo de creencias de control son claves en el
proceso de empoderamiento que propone la Educacion para la Salud,
ya que se asocian con una mayor ejecucion 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 sintesis, disponer de una adecuada informa-
cion resultara un elemento clave en la forma de afrontar la enfermedad
por parte del paciente y de su entorno, y determinara no Unicamente el
establecimiento de aquellas estrategias orientadas a fomentar una me-
jor evolucién clinica 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 nifios y nifas, adolescentes, adultos o personas
mayores), no Unicamente 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 participacién estara condi-
cionada por su estado de salud. Esto introduce la nocioén de lo impor-
tante que resulta que las personas que conviven con estas personas
también dispongan de una adecuada informacioén relativa a situacién
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 fisica con alumnos que presentan cardiopatias).
Otro claro ejemplo son los casos en que estas enfermedades pueden
presentar crisis ante las cuales es fundamental que los docentes o
companieros de trabajo sepan actuar con rapidez y de forma adecuada
(crisis epilépticas, crisis de hipoglucemia, asma bronquial, etcétera).

Como manejar la informacion: el papel de la inteligencia emocio-
nal y de la empatia

Como hemos visto, los flujos de informacion relacionada con la salud y
la enfermedad no se producen Unicamente en el contexto sanitario, ni
por parte de personal médico, aunque obviamente es éste quien ha de
proveer de informacién 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 minimo necesario para ayudar a estas personas en su proce-
so de afrontamiento, ya que puede ser que el paciente necesite en algun
momento alguna aclaracion, o presente alguna crisis ante la cual sea
necesario actuar con rapidez. Si bien esta necesidad de aportar, clarifi-
car o ampliar la informacién 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 criticos, en los que existen
diferentes necesidades a la hora de transmitir informacion y potenciar la
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mayor comprension posible de la situacion por parte del paciente y de
sus cuidadores: el diagndstico, el tratamiento, las recaidas, y el final de
la enfermedad (sea por curacidn o por fallecimiento). Por ejemplo, en el
diagnéstico 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 farmacoldgicas, quirlrgi-
cas o conductuales). En relacién con recaidas 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 final de la enfermedad, cuando ésta se produce por la curacién
puede darse que la persona necesite mantener ciertos estilos de vida
para prevenir una recaida o conocer aquellos signos de alerta que pue-
dan indicar que ésta se esta produciendo. Finalmente, si el final de la
enfermedad se produce por fallecimiento resulta fundamental tanto pre-
parar al paciente como a su familia para el desenlace y acompanarlos du-
rante todo el proceso para gestionar de la mejor manera posible el duelo.

Desde la 6ptica de la Educacién para la Salud no podemos obviar
que, independientemente de que la informacién que se comparta sea
mas 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 estan igual de preparadas para recibir el mismo
tipo de informacion (por ejemplo, a causa del nivel madurativo en el
caso de nifios y niflas o personas de la tercera edad, o por el fuerte im-
pacto que se puede prever a causa de un diagnostico de gravedad). En
este punto los aspectos éticos juegan un papel fundamental, ya que los
pacientes tienen derecho a no querer recibir una informacién completa
de su situacion en un momento determinado y a manejar los tiempos
en qué momentos esta se produce en funcion de sus necesidades. Hay
que ser conscientes de que estas personas tienen derechos inaliena-
bles que incumben directamente la informacién sobre la propia salud,
y que han de ser respetados sea cual sea el profesional que interactue
con estas personas, e incluso por sus familiares y cuidadores. Entre
estos derechos se encuentra, por ejemplo, el derecho a recibir informa-
cion suficiente, clara y adecuada, promulgado por la OMS en 1994 en
su Declaracion para la promocion de los derechos de los pacientes en
Europa, o el derecho a la informacién, 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 Unidn Europea (2002).

Ante la complejidad de estos procesos de comunicacion, entran en
juego dos habilidades transversales a la hora de establecer este tipo de co-
municacion con personas en proceso de enfermedad y sus cuidadores: la
inteligencia emocional y la empatia (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 demas, de motivarnos y de manejar adecuadamente las emociones.
Este manejo de las emociones consta de 3 elementos clave: la atencion
emocional (hasta qué punto estamos pendientes de nuestras emociones),
la conciencia emocional (saber identificar correctamente lo que sentimos)
y la reparacién emocional (saber regular a nuestra conveniencia nuestras
emociones). Si bien niveles altos de conciencia y regulacién emocional fo-
mentan el bienestar ya que implican que la persona entiende lo que siente
y dispone de estrategias de regulacién emocional, una alta atencién emo-
cional puede generar estados de ansiedad si la persona esta pasando por
procesos estresantes como una enfermedad, por lo que es fundamental co-
nocer en qué punto se encuentra la persona para gestionar la comunicacion
de forma que se obtengan niveles medios de atencion 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-
mia emocional, la conciencia emocional, la regulacion emocional y las com-
petencias para la vida y el bienestar. Diversos estudios (Ader, 2007; Goodkin
y Visser, 1993), afirman que, mas alla del propio beneficio sobre la calidad de
vida y el bienestar de cultivar estas competencias, éstas tendrian un efecto
sobre la propia salud bioldgica de la persona. Es, por tanto, tarea de las
personas que acompafnan a quienes atraviesan una enfermedad promover
una adecuada gestion emocional. En este sentido, brindar la informacion
requerida por la persona de forma que la ayude a comprender y gestionar
sus emociones es un elemento clave no Unicamente para afrontar el impacto
emocional de la enfermedad, sino que también el fisico y el social.

Respecto a la empatia, ésta esta intimamente 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 demas (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 acompanamiento emocional de las personas que atraviesan procesos
de salud-enfermedad, en tanto que aporta un sentimiento de compren-
sién 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-
nicacion que fomentan esta conexién. En primer lugar, es importante
potencial la eleccion de momentos y ambientes lo méas confortables, re-
lajados e intimos posibles, para potenciar la sensacién de confianza con
el o la paciente. Ademas, la preparacion de estos intercambios es un as-
pecto clave, ya que permite anticipar cdmo va a reaccionar la persona,
qué preguntas puede hacer, asi como escoger el tipo de lenguaje mas
adaptado a las necesidades de la persona en situacion de enfermedad,
su estado emocional y a su nivel de comprension, dependiendo de la
edad, estado de deterioro cognitivo u otros aspectos a tener en cuenta.

Es importante comunicarse de una forma clara, sencilla, directa vy,
sobre todo, realista para ajustar creencias y expectativas en relacion con
el proceso del paciente y su familia, y que comprendan exactamente cual
es su situacién 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 didlogo, no se debe ni forzar la comunicacion,
ni cuestionar las opiniones y puntos de vista de la persona en situacion
de enfermedad, ni interrumpirla cuando esta 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 Ultimo, para expresar empatia y
facilitar la comunicacién (especialmente con nifios 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 informacion, estando atentos a las reacciones duran-
te la explicacion, modelando el discurso en funcion de estas, e incluso inter-
rumpir la comunicacion 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 fisico, emocional y
social. No obstante, este impacto no depende Unicamente del diagndsti-
co, sino que variara en funcién de cémo la persona entienda lo que le
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esta sucediendo a través de procesos de evaluacién cognitiva, y de las
estrategias de afrontamiento que ponga en marcha. Es tarea de los pro-
fesionales del ambito 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 prondstico. A lo largo del pro-
ceso de enfermedad, disponer de informacion completa, clara y realista,
permitira en primera instancia contextualizar la enfermedad y ajustar las
expectativas sobre su curso y prondstico y a las posibles limitaciones
que puede implicar el proceso. Ademas, conocer las posibilidades en
cuanto al tratamiento facilitara la eleccion de las estrategias de afronta-
miento resilientes (tanto activas como centradas en las emociones), que
reduzcan el malestar ocasionado por la enfermedad, no Unicamente en
términos de salud fisica (adhesion terapéutica, modificacion 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 tratandose de diagndsticos idénticos, y dispone de diferentes re-
cursos de afrontamiento a todos los niveles, y no Unicamente en cuanto a
sus recursos materiales. A la hora de establecer procesos de comunica-
cién relacionada con la salud y la enfermedad, la inteligencia emocional y
la empatia juegan un papel fundamental. Por su parte, la empatia aporta
espacios de apoyo social, en los que los flujos de informacién 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 favorecera que ésta se pueda brindar de la forma que mejor
contribuya al bienestar de la persona a todos los niveles. Finalmente,
la comunicacion con estas personas ha de ser siempre adaptada a sus
necesidades y situacion, 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 articulo invita a la reflexion sobre el proceso de ensefianza y apren-
dizaje de los estudiantes que se encuentran hospitalizados o en situacio-
nes de enfermedad, para lo cual la escolarizacion se realiza en diferentes
entornos: hospitalario, domiciliar y escolar. Reflexionar sobre la perspec-
tiva dialdgica entre estos grupos circunscritos fisicamente nos lleva a
aspectos relevantes de la Pedagogia Hospitalaria. A partir de un ensayo
tedrico-bibliogréafico, este abordaje parte de la intencién de reflexionar
sobre la Pedagogia Hospitalaria, como tributaria de la Pedagogia, enten-
dida como una ciencia que estudia los fendmenos educativos (escolares
y no escolares). Este ensayo busca caracterizar breve y tedricamente la
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comprension etimoldgica y conceptual de la Pedagogia Hospitalaria y
propone una aproximacion epistemologica al pensamiento complejo de
Edgar Morin.

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

Abstract

This article invites the reader to reflect on the teaching and learning
process of students who are hospitalized or experiencing situations of
illness, for which schooling takes place in different environments: hospi-
tal, home, and school. Reflecting 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 reflecting 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 briefly 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 lliness.

El término o palabra “pedagogia” proviene del griego antiguo, “paida-
gogods”, donde “paidos” indica nifio; “Gogia”, accion: conducir, llevar,
reenviar a algun lugar, reenviar de un nivel a otro. Este concepto hacia
referencia a la situacidn de los esclavos, quienes se encargaban no solo
de llevar a los nifos de la élite griega al lugar de ocio, es decir, la escuela,
sino también de supervisar y cuidar del aprendizaje de los nifos.

Alo largo del siglo XIX, las ciencias sociales, como la sociologia, la
psicologia y la antropologia, se constituyeron a partir del desarrollo de
las ideas iluministas, de las contribuciones del racionalismo cartesiano
y del empirismo de Locke y Hume. Este es el marco de desarrollo de las
ciencias matematicas, fisicas y bioldgicas, asi como el crecimiento de
las tecnologias, los transportes y las comunicaciones, que propicioé una
revolucion en la vida de los ciudadanos en el siglo XIX. A finales de este
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siglo, la Pedagogia aparecera como un area del conocimiento cientifi-
co a partir de los aportes de Herbart, cuya propuesta se fundamenta
en una mirada analitica, observadora y descriptiva sobre el fendmeno
educativo. Segun Franco et al. (2007: 64), “[...] La pedagogia adquiere el
rango de ciencia ya que, en el contexto de la investigacion filoséfica de
su tiempo, pasa a asentarse en dos pilares, la Psicologia y la Etica [...]".

La pedagogia se entiende como una ciencia aplicada que estu-
dia los fendmenos educativos (escolares y no escolares), y se basa en
supuestos tedricos y metodoldgicos. Como ciencia en construccion,
elabora un discurso cientifico que se diferencia de las otras ciencias
que estudian la educacién, a la vez que necesita un dialogo tedrico
con diversas disciplinas epistémicas, como la Sociologia, Psicologia,
Antropologia, Historia, Informatica, Comunicacion, entre otras areas,
con el fin de componer su propio marco epistémico, dedicandose al
fendmeno educativo y su complejidad.

Al considerar la Pedagogia como una de las ciencias dedicada a
los procesos de formacion humana, se entiende que se guiara por la
teoria del conocimiento (epistemologia). Toda ciencia se constituye a
partir de un marco ontoldgico, epistemoldgico y axiolégico con con-
secuencias en la realidad humana, social y fisica. Pimenta et al. (2021:
43) es una de las investigadoras brasilefias mas proficuas y dedicada a
la defensa e investigacion de la cientificidad de la ciencia pedagogica
en Brasil. La autora dilucida sobre la perspectiva tedrico-metodoldgica
que sustenta la Pedagogia (historico-critica), y que esta siendo cons-
truida en Brasil durante los ultimos 40 afos. La investigadora reitera
que el punto de vista critico-emancipador, basado en una pedagogia
dialéctica, construye un conocimiento comprometido basado en la
praxis educativa “en un movimiento que integra intencionalidad y prac-
tica pedagodgica; formacion y emancipacion del sujeto de la praxis”.

Otros estudiosos, que se alinean con la perspectiva critico-e-
mancipadora, han contribuido a este enfoque tedrico-metodoldgico,
como Franco (2003, 2021a, 2021b), Franco et al. (2007), Freitas (1985,
1986), Houssaye (2004), Libaneo (2007, 2021a, 2021b), Pimenta (1996,
2002), Pimenta et al. (2021) y Saviani (2008, 2011, 2012, 2021). Por lo
tanto, la Pedagogia es una ciencia en construccion y, en Brasil, se ha
entendido a la luz de los supuestos tedricos de la perspectiva tedrica
critica-emancipadora (Pimenta, 2021).
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Los determinantes sociales de la salud

En 2005, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) cre6 la Comision
Mundial con el propdsito de identificar y promover la importancia de los
determinantes sociales de la salud (DSS), considerados como indicado-
res para el fortalecimiento de practicas y politicas orientadas a reducir
las inequidades en salud. En su Informe Final, publicado en 2008, esta
Comisién consider6 que los determinantes sociales de la salud estaban
vinculados a las responsabilidades en la promocion de contextos favo-
rables al desarrollo y la vida saludable. Por lo tanto, el mantenimiento
de las condiciones pertinentes a la salud esta directamente relaciona-
das con las circunstancias de la vida cotidiana y el enfoque mas justo
para la distribucion del dinero y poder. Estos recursos se entrelazan con
las politicas publicas, con la difusion y el aprendizaje de estimulos que
promueven la salud y una mejor calidad de vida (OMS, 2021).

En 2015, la “American Heart Association” publicé un documento
estableciendo el concepto de DSS, relacionandolo con algunas en-
fermedades crénicas, como por ejemplo, las cardiovasculares. Tam-
bién destaco, entre otros factores sociales, el nivel socioeconédmico
(riqueza e ingresos), la educacion, el empleo, el soporte social (redes
sociales), la cultura, el acceso a la atenciéon médica y las caracteristi-
cas de los entornos residenciales. El documento destacé la proximidad e
interrelacion entre factores genéticos y sociales, estableciendo proporcio-
nes significativas de tres cuartas partes para DSS en relacién con factores
genéticos, bioldgicos y de comportamiento (Precoma, 2021).

Concluimos, por lo tanto, que la relacion salud-enfermedad esta an-
clada en procesos en los ambitos fisico y social. Desde esta perspectiva,
se construye un punto de partida rector para la formulacién de politicas
y estrategias que engloben fendmenos 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 sélo en
la prevencién, sino también en la posibilidad de ampliar condiciones mas
favorables para el mantenimiento y recuperacion de la salud fisica y mental
de nifos y jovenes en situaciones de enfermedad en diferentes contextos
conduce a medidas coordinadas para la calidad de vida y minimizacion 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 areas relaciona-
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das, integrando conocimientos en promover una educacion que prepare al
alumno para la vida. Para ser congruentes con una vision mas amplia y sis-
témica, es necesario ir mas alla del sintoma fisico y de la ensefianza basi-
camente curricular. Es necesario considerar el conjunto de circunstancias
extrinsecas al alumno. Esto permite la caracterizacion y reconocimiento de
elementos de apoyo al bienestar, como las relaciones interpersonales en
diferentes espacios, la construccion de roles sociales y el intercambio de
conocimientos en diferentes espacios publicos o privados (Bestetti, 2014).
Un ejercicio de argumentacion impulsa a investigar inicialmente
el concepto de DSS con el objetivo de conocer las repercusiones de la
educacién en la formacién de redes de apoyo al aprendizaje. Desde esta
perspectiva, se busca una vision interdisciplinar que potencializa, en los
diferentes espacios, los preceptos de la educacioén integral para continuar
el proceso de escolarizacion del alumno en situacion de enfermedad.
Asi, el acercamiento epistemoldgico de la Pedagogia Hospitalaria a los
supuestos tedricos del pensamiento complejo puede contribuir a la com-
prension de la realidad fisica, natural y social del individuo en la construc-

EEEN 11

cién de “tramas”, “redes” y “telas” interconectadas e interdependientes.
Clases hospitalarias

En Europa, mas concretamente en Francia, en las afueras de Paris, las Cla-
ses Hospitalarias se crearon en 1935 con el objetivo de ofrecer atencion
pedagogica a los nifios considerados “inadaptados” para las escuelas re-
gulares (Vasconcelos, 2005).

“Inadaptados” es un término vago para expresar diferencias y singula-
ridades fisicas, emocionales, cognitivas, entre otras. Sin embargo, lo que si
se puede afirmar es que la atencidn a estos nifios, estudiantes con dificulta-
des de adaptacion escolar, saco a la luz que las enfermedades, como toda
situacion de crisis, cambian la vida de los pacientes pediatricos (estudian-
tes) en su desarrollo global, como también su integracion socioeducativa.
Las Clases Hospitalarias, desde sus inicios, estan dedicadas al encuentro
entre las areas de educacion y salud, de acuerdo a problemas emergentes
de un momento dado, conflictos e preocupaciones, a través de intervencio-
nes dentro y fuera del ambito escolar y hospitalario (Esteves, 2000: p. 2).

Al igual que Francia, la implantacion de las Clases Hospitalarias se
extendi6 a otros paises 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 niflos y adolescentes en edad
escolar que sufrieron los choques fisicos y mentales de la guerra y vivieron
largos periodos de internacion hospitalaria, esta modalidad educativa tuvo
-y aun sigue teniendo— como uno de sus principales propédsitos aliviar el
dolor y el malestar de la hospitalizacion 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 pedagogia hospitalaria y sus contextos

La Pedagogia Hospitalaria ha ampliado su campo de accion al convertirse
en una disciplina de base cientifica. Su enfoque central es proporcionar
un nivel de condiciones basicas y complementarias favorables a los estu-
diantes que padecen enfermedades en diferentes contextos: escuelas re-
gulares, hospitales y hogares, cuya estadia para los estudiantes puede ser
permanente o durar el periodo de convalecencia. Para estos estudiantes,
la Pedagogia Hospitalaria, a través de su aporte teorico y practico, 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 busqueda de mejores condiciones de vida (Lizasoain, 2016).

En el contexto de las escuelas regulares, es comun encontrar es-
tudiantes que viven con enfermedades crénicas, en especial porque
actualmente los pacientes pediatricos son dados de alta del hospital
cada vez mas rapido para reducir los costos de hospitalizacién y mi-
nimizar el riesgo de infeccién hospitalaria. Sin embargo, permanecer
en el entorno escolar dependera de una logica de apoyo y aceptacién
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 visién cartesiana y mecanicista
del mundo y la educacién. Se trata de asumir una concepcién mas in-
tegradora, dialéctica y totalizadora en la construccion del conocimien-
to y la practica pedagdgica (Thiesen, 2008; Molina, 2020).

En la escuela, los supuestos de la Pedagogia Hospitalaria se re-
fieren a un amplio campo de accion: la reinsercion escolar tras la hos-
pitalizacidn, mantenimiento del vinculo escolar como factor determi-
nante, adaptacién al ambiente escolar, la formacién de redes sociales
de apoyo, creacion de comunidades de acogida y el fomento del com-
portamiento resiliente como respuesta posible a la adversidad. Para
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eso, la formacion continua de los profesores implicados en la pedago-
gia hospitalaria es un factor primordial.

Los supuestos tedricos y practicos de la Pedagogia Hospitalaria,
en el ambito escolar, se alinean con la practica del pedagogo como
agente educador, reconociendo la forma en que este trabajo ha cola-
borado no solo en los procesos de la ensefianza y aprendizaje, sino en
el respeto a las diferencias, a los determinantes sociales de la saludy a
la promocién de la calidad de vida (Albertoni, 2012, 2020).

La preocupacion cotidiana por la escolarizacidén de los estudian-
tes enfermos es un tema de investigacién que se amplia cuando se
analizan las publicaciones tanto en las areas de la salud como de la
educacion. El tema recurrente, en el ambito de la educacién, por ejem-
plo, trata sobre el trabajo pedagdgico en los hospitales. Observamos
que la mayor preocupacién con los estudiantes enfermos en la escuela
proviene del area de salud. En Brasil, los precursores de la pedagogia
hospitalaria se refirieron a la practica principalmente en el contexto
hospitalario (Vasconcelos, 2020; Barros, 2008; Fontes, 2008; Matos e
Mugiatti, 2008) y, mas recientemente, estudios de revision de la litera-
tura muestran que aun prevalece el tema de la atencién pedagdgica y
educativa en los hospitales. Abordada como un avance en el campo
de la educacion, representa un campo adicional de posibilidades para
la insercion profesional del pedagogo. Otros, reconocen el cuidado pe-
dagogico-hospitalario como una actividad complementaria a la escue-
la (Rios, 2017; Fiorot e Pontelli, 2017).

La educacion brasilefia ha utilizado durante mucho tiempo los
documentos legales para orientar los procesos de reflexion, planifica-
cion y practica pedagdgica de los estudiantes que, debido a una en-
fermedad, no pueden asistir regular y fisicamente al ambiente escolar.
A modo de ejemplo, se menciona el documento “Clase hospitalaria y
atencién pedagodgica domiciliaria: estrategias y orientaciones” (Brasil,
2002), elaborado con el objetivo de estructurar las acciones que or-
ganizan el sistema de atencion educativa en el ambito 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 especificas que imponen las
condiciones inherentes a los tratamientos de salud. Fuera del ambito
hospitalario, menciona como espacios factibles para atender a la po-
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blacion objetivo el hospital de dia, el hospital de semana, los servicios
ambulatorios de atencion integral a la salud mental y las modalidades
de atencion institucional, como casas albergues o similares, siempre
que la poblacién objetivo sean estudiantes con enfermedades (Brasil,
2002; Instituto Fazendo Histdria, 2020).

Con respecto a la propuesta de intervencidon pedagdgica, existe
unanimidad entre los aportes legales para garantizar el mantenimiento
del vinculo con las escuelas regulares a través de un curriculo flexible y
/o adaptado, si es necesario, favoreciendo el ingreso o incluso la rein-
tegracion a su grupo escolar correspondiente, como parte del derecho
constitucional a la educacion (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 fisicas 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 interfiere en la forma de organizarse y dar sentido a la adquisicién
de conocimientos. Es un proceso Unico y singular (Fernandez, 1991).
En este punto, la Pedagogia Hospitalaria contribuye, considerando al
alumno como foco de sus intervenciones, ademas de acoger y brindar
una mejor aprobacion al tratamiento médico. Estas acciones traen es-
peranza de vida, adquisicion de habilidades y destrezas que permiten al
alumno promover la autoestima, la autonomia 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 Pedagogia Hospitalaria, al tiempo que afirma el derecho consti-
tucional de su poblacién objetivo, es decir, los estudiantes en situacion
de enfermedad, tiene como finalidad 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 actian en hospitales y escuelas
regulares, asi como companieros de la escuela de origen (Molina, 2020).
Con el fin 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 formacion del alumno se da a través de la
motivacion académica con el fin de fortalecer las habilidades cogniti-
vas, socioemocionales y culturales, desencadenando oportunidades.
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Asi, el abordaje epistemoldgico de la Pedagogia Hospitalaria en
relacion con los supuestos tedricos del pensamiento complejo puede
contribuir para un interés pedagogico que aprehenda tedrica y meto-
doldgicamente la realidad fisica, natural y social del individuo en tra-
tamiento de salud, pero al mismo tiempo, esta, 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 publicé a los 25 afios (1946) y se tituld “Ale-
mania Aio cero” (Morin, 2009), resultado de una investigacién sobre el
caos que, tras la Segunda Guerra Mundial, se apoderd de Alemania,
una nacién destruida material y espiritualmente. Después de este libro,
fueron varias las publicaciones que revelaron su espiritu de “tejedor”
de conocimiento (S&, 2021), siempre buscando reconectar el saber
con la elaboracién de un conocimiento pertinente (Morin, 2000).

El 21 de junio de 2021, Morin cumplié 100 afos de vida activa y
decidida, destacandose 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 construyd una base tedrica a través de seis volumenes 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, 2005¢); “El Método 5: La Humanidad de la Humanidad -
Identidad Humana” (Morin, 2002d); “El Método 6: Etica” (Morin, 2005f).

La tesis nodal del pensamiento complejo se ocupa de la reco-
nexion del conocimiento. Su epistemologia se basa en los llamados
principios cognitivos u operadores del pensamiento complejo. En este
pequefo ensayo teorico pretendemos sefalar de forma muy ligera los
operadores cognitivos del pensamiento complejo a la luz de Morin.

El principio sistémico-organizacional entiende que nada esta aislado,
por lo tanto, los fendmenos fisicos, naturales y humanos pueden concebirse
como sistemas, los cuales estan compuestos por “partes” que se articulan
e interactlan para producir un “todo”. Por ejemplo: una organizacion hospi-
talaria es un sistema porque existe a partir de las partes que lo componen.
Al mismo tiempo, las “partes” dependen de la organizacién 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 organizacién, cuyo fin especifico 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, asi como conocer el
todo sin conocer particularmente las partes” (Morin et al., 2003: 33).

El principio holografico indica la comprension de que una célula,
por ejemplo, contiene casi toda la informacion genética del ser al que
pertenece. Entonces, la parte de alguna manera representa el todo,
hablando holograficamente. Los individuos somos hologramas de la
sociedad a la que pertenecemos. Y ella actia sobre nosotros a través
de practicas, culturas, lenguajes y normas.

El principio dialdgico es la manifestacién fenoménica de la con-
tradiccion que tiene, en su corazén, un movimiento de oposicion v,
al mismo tiempo, de complementariedad. Esta tension 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 organizacién y complejidad” (Morin, 2005a: 74).

El principio de autonomia/dependencia demuestra que nada esta
aislado, mientras que nada es absolutamente “auténomo” en relacién
con su entorno. Al mismo tiempo, ningiin fendmeno depende absolu-
tamente de su entorno.

Siempre hay una relativa autonomia y dependencia. Las organiza-
ciones, los seres vivos y los seres humanos tienen su autonomia fisica,
estructural, psiquica y otras, pero también, como entidades vivientes,
necesitan intercambiar energia, informaciéon con su entorno. Lo que
significa que siempre hay un nivel de dependencia del entorno, aunque
también hay un nivel de autonomia.

El principio retroactivo es una manifestaciéon 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-
cién. Se puede observar el principio recursivo al arrojar una piedra a
un lago. Las ondas se generan desde el punto donde cayé la piedra.
Estas ondas concéntricas llegaran a la orilla y regresaran, como efecto,
al centro que les dio origen en movimiento recursivo hasta que cese la
energia 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 interpretacion de
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fendmenos sociales, fisicos o naturales. Nunca un espejo de la reali-
dad que manifiesta una compleja red de interacciones y retroacciones.
Morin sefala que toda teoria del conocimiento es siempre una interpre-
tacion de los fenomenos y, por lo tanto, no puede pretender dar cuen-
ta de la “totalidad” del fendbmeno. El conocimiento complejo anhela
siempre la busqueda por la fidelidad al fenémeno (humano, fisico, na-
tural), buscando una comprensién compleja y multidimensional. Para-
fraseado por Morin, Adorno ya decia que la verdad es la no totalidad.
Se construye una interpretacion de la realidad que pretende conocer
porque esta inmersa en esta realidad y, por lo tanto, esta sujeta a erro-
res e ilusiones en la produccion de este conocimiento. Ninguna teoria
puede pretender terminar respondiendo a la “totalidad” de la realidad.
“No existe el punto de vista absoluto de observacién ni el meta-siste-
ma absoluto [sic]” (Morin et al., 2003: 37).

Para el pensamiento complejo, la realidad fisica, natural y social
es una “red”, una “trama”, una “tela” que se interconecta y es inter-
dependiente. La complejidad proviene de la etimologia de la palabra
“complexus”, que significa “todo aquello que esta conectado, inter-
conectado”. No hay nada en el universo cuantico, fisico o macrofisico
que esté aislado. No hay fendmeno espontaneo y sin conexion o rela-
cion de dependencia con su entorno, con procesos interconectados e
interdependientes. A la luz de los supuestos tedricos del pensamiento
complejo, Morin recuerda que, para producir un conocimiento fiel, in-
terpretativo de la realidad (fisica, 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 (multiples) dimensiones y siempre se
sitla en una red compleja de relaciones fenoménicas.

El pensamiento complejo enfatiza al individuo, la sociedad vy la
especie. En esta concepcion triadica, el individuo es un ser multidi-
mensional, “homo complexus”, “sapiens/demens”, presentando sus
multiples dimensiones como un holograma. La sociedad es la dimen-
sion que manifiesta las identidades individuales que, a través de las
relaciones que tejen, elaboran ritos, reglas, lenguaje y practicas cultu-
rales que y al mismo tiempo, configuran las identidades individuales a
través de la familia, la escuela y la comunidad. La especie nos define
como un linaje de “homo sapiens/sapiens”. Traen los humanos, en el
cddigo genético, la herencia de la saga de los hominidos en la Tierra a
través de millones de afos de evolucion.
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La epistemologia del pensamiento complejo puede contribuir en la
produccién de conocimientos que reconectan saberes y, por lo tanto, pre-
tende superar el conocimiento fragmentado, disyuntivo, que aisla, en rela-
cién con la interpretacion de los fendmenos humanos, fisicos y naturales.
“Es un pensamiento que hace que saberes separados, se comuniquen”
(Pena-Vega, 2014: 255), produciendo conocimiento interdisciplinario.

Pedagogia hospitalaria: aproximacion a los supuestos teéricos del
pensamiento complejo

Mirar las cuestiones que permean el enfoque epistémico de la Pedagogia
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 Pedagogia Hospitalaria, entonces, al
abordar un didlogo epistemoldgico con relacién a los supuestos tedricos
del pensamiento complejo, interpretara la organizacion hospitalaria com-
puesta por “partes” que la constituyen y, al mismo tiempo, estas “partes”
producen el “todo”. Podemos entender que estas “partes” estan consti-
tuidas por propiedades particulares con caracteristicas Unicas, pero que,
al mismo tiempo, forman parte de un “todo”: la organizacion hospitalaria.

Al hablar de “partes”, se entiende que el equipo encargado de
atender a los nifos y/o jovenes estudiantes en los espacios hospita-
larios, considerados una extension de la escuela, actia en funcion de
sus especificidades e identidades profesionales (partes).

En este proceso, estos profesionales interactian en funcién de sus
especificidades, sus protocolos son interdependientes y, en su conjunto,
producen un trabajo de calidad en la atencidn hospitalaria. Este proceso
de tratamiento puede entenderse como un “todo”, que tendra propieda-
des y caracteristicas que no se confunden con las “partes”. Este “todo”
es el resultado de una interaccién sinérgica y recursiva entre las “partes”
que le dan “vida” (todo). El “todo” depende de las “partes” para existir,
asi 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 educacién que actlan en la organizacion hospitalaria son
concebidos, como seres humanos complejos (Morin, 2000), en sus mul-
tiples dimensiones y especificidades 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 nifios y jovenes.

Consideraciones

La comprension global del proceso de enfermarse se refiere 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 Unico en cada individuo segun su his-
toria de vida personal, creencias, red de apoyo social y emocional, entre
otros (Botega et al., 1998). La promocidn a mejores condiciones de viday a
los cuidados de la salud fisica y mental parte del concepto de que la salud y
la enfermedad son procesos dinamicos, y la educacion 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 educacién basica de los nifios y jévenes con enfermedades trae consigo
particularidades, que se convierten en desafios en el contexto escolar ya que
implican una vision transformadora e inclusiva en beneficio de todos.

La triada salud, enfermedad y educacion se manifiesta a lo largo de
la vida, especialmente si existe la prevalencia de enfermedades crénicas.
En este camino, las circunstancias socio ambientales inciden en la cali-
dad de la salud de los individuos, superando la dimensién exclusivamente
bioldgica. Se trata, entonces, de inequidades, desigualdades y exclusion
social para los grupos mas vulnerables, cuyas demandas de respeto a
la diversidad y pluralidad carecen de un didlogo mas estrecho entre los
documentos legales que aseguran el derecho universal a la educacion a
través de la construccion real de ambientes educativos mas favorables al
aprendizaje de estudiantes en situaciones vulnerables de salud.

La Pedagogia Hospitalaria, vitalizada por su enfoque en la educa-
cion para la vida, expande su campo mas alla del contenido y la pers-
pectiva académica. Este campo de accidn considera al alumno y su
sistema familiar segun sus patrones de funcionamiento, caracterizados
por la interaccidn entre enfermedad, individuo y familia. En este sentido,
la Pedagogia Hospitalaria actia para salvaguardar la integridad y el dia-
logo entre estudiantes, familiares y equipos multidisciplinares. El indis-
cutible derecho a la escolarizacién 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 beneficios.

Estos cuestionamientos buscan respuestas emergentes para quie-
nes realizan actividades en el ambito educativo con estudiantes que
padecen enfermedades en diferentes entornos. También es importante
resaltar que los aportes tedricos del pensamiento complejo pueden con-
tribuir a una mirada integradora a la Pedagogia Hospitalaria, permitiendo
visualizar, de forma sistémica y organizativa, no solo los procesos de los
educandos en situacién de hospitalizacion, sino también sus formas de
adaptacion al ambiente escolar para estudiantes en situaciones de enfer-
medad, dando continuidad a la educacién, y manteniendo el vinculo es-
colar, al tratamiento de salud en la institucién educativa y la formacién de
redes de apoyo social para las familias que tienen estudiantes en situacién
de estadia permanente domiciliaria o en un situacién de convalecencia.

Referencias

Albertoni, L. C. (2020). “Doencas crénicas nao transmissiveis, absen-
teismo escolar e boas praticas em pedagogia hospitalar”. Doi:
http://doi.org/10.14393/ER-v28a2021-9 Disponible en: http://
www.seer.ufu.br/index.php/emrevista/article/view/60050/31364

—(2012). “Inclusao escolar de alunos com doencgas cronicas nao trans-
missiveis”. Sao Paulo: UNIFESP. [Tese Doutorado]. Disponible en:
http://repositorio.unifesp.br/handle/11600/22570

Barros, A. S. (2008). Escolas Hospitalares como espaco de intervengao
e pesquisa. En Presente 16, n. 61.

Brasil. (1988). “Constituicao da Republica Federativa do Brasil”. Disponible
en: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/constituicao/constituicao.htm

- (1995). “Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente
(Conanda): Resolugcéo 41, 13 de outubro de 1995”. Disponible en:
http://www.mp.rs.gov.br/infancia/legislacao/id2178.htm

- (1990). Estatuto da Crianca e do Adolescente: Lei Federal 8.069 de 13 de Julho
1990. Sao Paulo: Constituicao da Republica Federativa do Brasil de 1988.

—(2002). Classe hospitalar e atendimento pedagdgico domiciliar: estra-
tégias e orientagoes. Brasilia: MEC; SEESP.

- (2018). “Lei de Diretrizes e Bases, Art. 4: Lei 9394/96 Incluido pela Lei
n° 13.716, de 2018)”. Disponible en: https://www.jusbrasil.com.
br/topicos/205038012/artigo-4a-da-lei-n-9394

Revista 42
educ@rnos




PEDAGOGIA HOSPITALARIA: ENFOQUE EPIS-
TEMOLOGICO CON SUPUESTOS TEORICOS
DEL PENSAMIENTO COMPLEJO

Bestetti, M. L. T. (2014). “Ambiéncia: espaco fisico e comportamento”. https://
doi.org/10.1590/1809-9823.2014.13083 Disponible en: https://www.
scielo.br/j/rbgg/a/sRNrKc96QsmC6fybS8LQmMDc/?format=pdf&lang=pt

Botega, N. J., Ponde, M. P. & Medeiros, P, et al. (1998). Validacao da esca-
la hospitalar de ansiedade e depressao (HAD) em pacientes epilép-
ticos ambulatoriais. En Jornal Brasileiro de Psiquiatria, 47, 285-289.

Carvalho, A. I. (2013). “Determinantes sociais, econdmicos e ambien-
tais da saude. En Fundacao Oswaldo Cruz. A salude no Brasil em
2030 prospeccao estratégica do sistema de saude brasileiro: po-
pulacao e perfil sanitario”. Rio de Janeiro: Fiocruz/Ipea/Ministério
da Saude/Secretaria de Assuntos Estratégicos da Presidéncia da
Republica, 2, 19-38. Disponible en: https://saudeamanha.fiocruz.
br/wp-content/uploads/2016/07/11.pdf

Esteves, C. R. (2000). “Pedagogia hospitalar: um breve histoérico”. Dis-
ponible en https://fce.edu.br/blog/pedagogia-hospitalar-um-bre-
ve-historico/

Fernandez, A. (1991). A inteligéncia aprisionada: abordagem psicopeda-
gdgica clinica da crianca e sua familia. Porto Alegre: Artes Médicas.

Ferreira, A. B. H. (1986). Novo dicionario da lingua portuguesa. 2a ed.
Rio de Janeiro: Nova Fronteira.

Fiorot, A. C. & Pontelli, B. P. B. (2017). “A crianca hospitalizada e a garan-
tia de acesso a educacgao pela classe hospitalar: uma revisao biblio-
grafica”. Disponible en: https://www.unifafibe.com.br/revistasonli-
ne/arquivos/cadernodeeducacao/sumario/50/26042017192942.pdf

Fontes, R. S. (2008). “Da classe a pedagogia hospitalar: a educacéo
para além da escolarizacao”. Disponible en: https://www.revistas.
udesc.br/index.php/linhas/article/view/1395/1192

Franco, M. A. S. (2003). Pedagogia como ciéncia da educacdo. Cam-
pinas: Papirus.

- (2021a). “Pedagogia critica: a radicalidade da dialética dominacgao-
-resisténcia”. En Rev. Eletrénica Pesquiseduca 13, n. 31, Espe-
cial, pp. 726-742. Disponible em: https://periodicos.unisantos.br/
pesquiseduca/article/view/1183/955

— (2021b). Pedagogia como ciéncia da Educacao: da racionalidade
moderna a racionalidade critica. En S. Pimenta, Pedagogia-teo-
ria, formacé&o, profissdo. Sao Paulo: Editora Cortez.

-, Libéaneo, J. C. & Pimenta, S. G. (2007). “Elementos para a formulagao
de diretrizes curriculares para cursos de pedagogia”. En Cader-

43 Revista
educ@rnos




nos de Pesquisa 37, n.130. Disponible em: https://www.scielo.
br/j/cp/a/K99f5qvQYMYfyOWPdHMPP3D/?lang=pt&format=pdf

Freitas, L. C. (1985). Notas sobre a especificidade do pedagogo e sua
responsabilidade no estudo da teoria e pratica pedagogicas. En
Revista Educacéo e Sociedade 22, 12-19.

—(1986). A especificidade da educacao e a formagao do pedagogo. En
Anais da |V CBE, Sao Paulo.

Houssaye, J. (2004). Pedagogia: justica para uma causa perdida? En
Houssaye, J. et al. (Org). Manifesto a favor dos pedagogos. Porto
Alegre: Artmed, 2004.

Instituto fazendo histéria. (2020). “Projeto Familias Acolhedoras: uma prio-
ridade” Disponible en: https://www.fazendohistoria.org.br/blog-ge-
ral/2020/8/31/instituto-fazendo-histria-lana-o-projeto-famlia-aco-
Ihedora-uma-prioridade-voltado-para-as-regies-norte-e-nordeste

Libaneo, J. C. (2007). “A Pedagogia em questao: entrevista com José
Carlos Libaneo”. Disponible en: hitps://revistas.uepg.br/index.
php/olhardeprofessor/article/view/1473/1118

- (2021a). Pedagogia como ciéncia da educacao: objeto e campo in-
vestigativo. En S. Pimenta, Pedagogia-teoria, formacgéo, profis-
sdo. Sao Paulo: Editora Cortez.

- (2021b). Diretrizes Curriculares da Pedagogia: imprecisoes tedricas e
concepcao estreita da formacao profissional de educadores. En Rev.
Eletrénica Pesquiseduca 13, n. 31, Especial, 726-742. Disponible en:
https://periodicos.unisantos.br/pesquiseduca/article/view/1189/956

Lizasoain, O. (2016). Pedagogia Hospitalaria: Guia para la atencion psi-
coeducativa del alumno enfermo. Madrid: Sintesis. Disponible en:
https://www.sintesis.com/data/indices/9788490772577.pdf

Matos, E. L. M. & Mugiatti, M. M. (2008). Pedagogia Hospitalar: A humani-
zacdo integrando a educacéao e satde. 4.ed. Petrépolis, R J: Vozes.

Molina, M. C. (2020). Pedagogia hospitalaria: Claves tedricas y enfo-
ques para la practica. Barcelona: Octaedro Editorial.

Morin, E. (2000). Os sete saberes necessarios a educacdo do futuro.
Sao Paulo: Cortez; Brasilia, DF: UNESCO.

— (2002). Educacéo e complexidade: os sete saberes e outros ensaios.
Sao Paulo: Cortez.

— (2005a). Introdugéo ao pensamento complexo. Porto Alegre: Sulina.

- (2005b). O método 1: a natureza da natureza. 2a ed. Porto Alegre: Sulina.

— (2005c). O método 2: a vida da vida. 3. ed. Porto Alegre: Sulina.

Revista 44
educ@rnos




PEDAGOGIA HOSPITALARIA: ENFOQUE EPIS-
TEMOLOGICO CON SUPUESTOS TEORICOS
DEL PENSAMIENTO COMPLEJO

—(2005d). O método 3: o conhecimento do conhecimento. 3a. ed. Por-
to Alegre: Sulina.

- (2005d). O método 5: a humanidade da humanidade-identidade hu-
mana. Porto Alegre: Sulina.

- (2005¢). O metodo 4: as ideias. 4a. ed. Porto Alegre: Sulina.

— (2005f). O Método 6 — Etica. Porto Alegre: Sulina.

—(2009). O ano zero da Alemanha. Porto Alegre: Sulina.

—, Ciurana, E. R. & Motta, R. D. (2003). Educar na era planetaria. Sao
Paulo: Cortez; Brasilia, DF: UNESCO.

OMS. (2021). “Social determinants”. Disponible en: http://www.who.
int/social determinants/

Pimenta, S. G. (1996). Pedagogia, ciéncia da educacdo? Sao Paulo: Cortez.

- (2002). Pedagogia e pedagogos: caminhos e perspectivas. Sao Paulo: Cortez.

-, Pinto, U. A. & Severo, J. L. R. L. (2021). A Pedagogia como locus de
formacao profissional de educadores (as): desafios epistemologi-
cos e curriculares. En Pimenta, S. G. Pedagogia — teoria, forma-
¢éo, profissdo. Sao Paulo: Editora Cortez.

Precoma, D. B. (2021). “A Educacao como Determinante Social Associado ao
Risco Cardiovascular”. Doi: https://doi.org/10.36660/abc.20210444.
Disponible en: https://abccardiol.org/short-editorial/a-educacao-co-
mo-determinante-social-associado-ao-risco-cardiovascular/

Pena-Vega, A. & Wolton, D. (2014). Edgar Morin: um pensamento livre
para o século XXI. 1a. ed. Rio de Janeiro: Garamond.

Rios, L. C. V. (2017). Pedagogia hospitalar: para alem do complemento
escolar. [Dissertacdo Mestrado Profissional]. Rio de Janeiro: Funda-
cao Oswaldo Cruz, Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio.

Sa, R. A, Luppi, M. A. R. & Behrens, M. A. (2021). “A formacao de
professores e as contribuicbes do pensamento complexo”. Doi:
https://doi.org/10.5902/1984644440066 Disponible em: https://
periodicos.ufsm.br/reveducacao/article/view/40066/pdf

Saviani, D. (2008). A pedagogia no Brasil — histdria e teoria. Campinas:
Autores Associados.

— (2011). Pedagogia historico-critica: primeiras aproximacdes. 11. ed.
Campinas, Sao Paulo: Autores Associados.

— (2012). Pedagogia no Brasil: histdria e teoria. 2a. ed. Campinas, Sao
Paulo: Autores Associados.

- (2021). Curso de Pedagogia en Brasil: oitenta anos de historia. En S. Pi-
menta. Pedagogia: teoria, formacion, profesion. Sao Paulo: Cortez.

45 Revista
educ@rnos




Thiesen, J. S. (2008). A interdisciplinaridade como um movimento articula-
dor no processo ensino—aprendizagem. En Rev. Bras. Educ. 13(39).
Do0i10.1590/S1413-24782008000300010: Disponible en: https://
www.scielo.br/j/rbedu/a/swDcnzst9SVpdvpx6tGYmFr/?lang=pt

Vasconcelos, S. (2005). “Classe Hospitalar no mundo: um desafio a in-
fancia em sofrimento”. Disponible en: hitp://www.sbpcnet.org.br/
livro/57ra/programas/conf simp/textos/sandramaia-hospitalar.htm

- (2020). “Pedagogia Hospitalar: uma revisdo sistematica”. [TCC Li-
cenciatura em Pedagogia]. Morrinhos: Instituto Federal de Edu-
cacao, Ciéncia e Tecnologia Goiano. Disponible en: https://
repositorio.ifgoiano.edu.br/bitstream/prefix/1122/5/TCC%20Su%-
C3%A9len%20Normando%20da%20Silva%20Vasconcelos.pdf

Notas

' De acuerdo con el diccionario de Aurélio Buarque de Holanda Ferreira, el
término “pedagogia”: [Do grego “paidagogia”]. S.f. 1. Teoria y ciencia de la
educacion y la ensefianza. 2. Conjunto de doctrinas, principios y métodos
de educacion e instruccion que tienden a un objetivo practico. 3. Los estu-
dios de los idealess de educacién, segun una determinada concepcion de
vida, y de los medios (procesos y técnicas) mas eficientes para efectivar
estos ideales. 4. Profesion o practica de ensefiar (Ferreira, 1986, p.1290).
2 Pedagogo. [Do grego “paidagogos”; do latim, “paedagogu”]. S.m. 1.
Aquel que aplica la pedagogia, que ensefia; profesor, maestro, preceptor.
2. Préactico de la educacion y de la ensefanza (Ferreira, 1986, p. 1290).

3 De acuerdo con Ferreira (1986, p. 1290), la Pedagogia es: “teoria y
ciencia de la educacién y de la ensefianza. Conjunto de doctrinas, prin-
cipios y métodos de educacioén e instruccion que tienden a un objetivo
practico. El estudio de los ideales de educacion, segun una determi-
nada concepcion de vida, y de los medios (procesos y técnicas) mas
eficientes para efectivar estos ideales”.

4 Importante resaltar el concepto de “praxis” usado por los autores:
“estd intimamente vinculado a la practica ya que esta es la referencia
para la transformacion de la realidad — no una practica cualquiera, mas,
si, una practica cargada de intencién, como expresion del caracter ter-
reno del pensamiento” (Pimenta et al., 2021: 48).
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Resumen

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

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

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

Abstract

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

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

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

El concepto biopsicosocial de la salud y la enfermedad

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

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

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

- Estrategia de prevencion (Molina, 2020).

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

El concepto de educacion integral

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

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

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

Durante la enfermedad, la educacién de calidad aporta importantes

Fuente: Elaboracion propia.

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

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

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

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

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

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

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

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

seguimiento seguimiento
hospitalizaciény convalecencias

Salud en un contexto Educacién en un contexto
educativo sanitario

Fuente: Elaboracidén propia.

Enfoque basado en los derechos

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

Enfoque de atencion basado en los derechos

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

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

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

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

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

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

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

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

Cartas de derechos Aportaciones educativas

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

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

+ Recibir estudios en hospital o do-
micilio.

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

de los nifos y adolescentes |+ Asegurar la continuidad.

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

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

+ Mas alla del curriculum.

+ Personal cualificado.

* Parte del equipo multidisciplinar.

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

América Latina y ElI Caribe |+ Profesionales especializados.

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

* Espacios adecuados.

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

* Educacion en el domicilio.

* Informar a las familias.

+ Contacto con escuela de origen
manteniendo su permanencia.

+ Visitas de compareros de escuela.

* Reconocimiento de los estudios en
escuela hospitalaria.

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

Fuente: Elaboracion propia.

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

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

La educacion y la formacion en derechos

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

En los Ultimos afios ha aumentado considerablemente el nimero de
publicaciones que ilustran el valor de la investigacion aplicada a la rea-
lidad de la pedagogia hospitalaria. Las evidencias obtenidas permiten
fundamentar buenas practicas en la atencion domiciliaria y en los en-
tornos de ensefianza-aprendizaje de los nifios, nifias y jovenes hospi-
talizados. La investigacidon es una herramienta fundamental al servicio
del avance hacia la profesionalidad en este ambito y la calidad en la
pedagogia hospitalaria como disciplina. Este trabajo presenta algunos
de los métodos mas Utiles 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 difusion, tanto a nivel académico
como practico.

Palabras clave: Pedagogia hospitalaria, aula hospitalaria, investigacion
educativa, investigacidn-accién, sistematizacion.

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 field 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 pedagogia hospitalaria (PH, a partir de ahora) es una disciplina de carac-
ter cientifico, 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 intervencién, los profesionales de la PH
orientan sus acciones a promover el bienestar de sus pacientes-alum-
nos, en espacios educativos y comunitarios, mediante practicas e
innovaciones que deben poderse sistematizar para su intercambio y
aprendizaje. Como actores clave implicados, deben resolver proble-
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mas Yy desarrollar practicas profesionales de éxito a partir de la refle-
xion e investigacion desde, en y sobre su propia tarea profesional.

La literatura consultada mas reciente de PH evidencia los efec-
tos positivos de experiencias educativas cuya accién se proyecta en
contextos tan diversos como la atencion hospitalaria y domiciliaria,
las familias, los centros escolares y la comunidad social (Cardenas y
Lépez, 2005; Molina, Arredondo y Gonzalez, 2019). La investigacion
en, desde y sobre PH asume el reto de aportar respuestas a las ne-
cesidades detectadas en todos estos ambitos, con la intencidén de
desarrollar al maximo sus posibilidades y contribuir a la formacién, la
profesionalidad y la profesionalizacion de sus protagonistas (Fuentes y
Sanchez, 2020; Negre y Verger, 2017). En palabras de Lizasoain (2016),
uno de los retos mas importantes que debe afrontar la PH tiene que ver
con el hecho de estar bien fundamentada cientificamente y centrarse
no solo en la accién, sino también en la investigacidn para nutrir tanto
el contenido disciplinar como la sistematizacion de la practica en PH.

En la dltima década diversos autores han alertado sobre la “cri-
sis de la investigacion 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 contribucién de la investiga-
cién educativa para que la practica (en PH, afiadimos nosotros) supere
sus dificultades y optimice la calidad de sus procesos. Se reivindica
asi, cada vez mas, 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 investigacion que ya se esta
aplicando bajo esta perspectiva.

¢ Qué investigacion en Pedagogia hospitalaria?

Ademas del conocimiento disciplinar, el desarrollo de la PH requiere
de la competencia investigadora en el perfil de las y los profesiona-
les (Zabalza, 2012), entendida ésta como una actitud para encarar la
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practica no como simples reproductores de conocimientos, sino como
personas capaces de crear conocimiento, de investigar sobre su prac-
tica para construir su saber y hacer profesional. El pedagogo hospita-
lario necesita investigar su ejercicio diario, analizar, disefiar, desarrollar
e implementar soluciones (Plomp y Nieveen, 2009) en aras a la me-
jora de las practicas educativas. Hablamos, por tanto, de desarrollar
la competencia investigadora para profesionalizar la practica, bajo un
enfoque epistemoldgico que le descubre como sujeto reflexivo, critico
y, ante todo (...) un investigador activo y garante de procesos de trans-
formacion (Silva, 2013, 248) e innovacion. Donald Shon describio asi la
epistemologia de la practica, como base para la creacién del conoci-
miento en y desde la accion:

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

La investigacion asi entendida tiene un significativo valor profesio-
nalizador, fomentando la produccion intelectual desde la practica (Astika,
2014). Esta orientada a la resolucién de problemas reales y puede ayudar
a identificar estrategias utiles y asumir un efecto formativo de gran alcan-
ce sobre los respectivos participantes (Da Ponte, 2012, p. 94).

Se trata de una perspectiva de investigacion basada en la prac-
tica u orientada a la accién (Vanderlinde y Van Braak, 2010), al servicio
de la intervencion, que centra su interés en analizar cdmo se producen
las experiencias educativas, sociales y profesionales para sistemati-
zarlas y mejorarlas. Es un tipo de investigacion unida a la practica pro-
fesional, una investigacion como “proyecto de accién” donde los usos
y los usuarios estan en interaccién y se reconstruyen mutuamente en
una practica reflexiva, interpretativa, activa y de corresponsabilidad.
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El objetivo prioritario es la optimizacién y la calidad de la PH,
aportando un conocimiento para la gestiéon y la planificacion, la solu-
cion de problemas y el disefio de intervenciones, criterios sobre “qué
se debe hacer y como hacer lo que se debe” con, en y desde las mis-
mas comunidades profesionales.

Podemos distinguir tres métodos de investigacién basada en la
practica que se perfilan como vias adecuadas, cuyas aplicaciones ya
cuentan con evidencias destacables en las aula o escuelas hospitala-
rias y en la atencién domiciliaria, como se presentara mas adelante:

a) Los procesos de investigacidn-accion (Carr y Kemmis, 1986;
Bartolomé, 1992).

b) La investigacién evaluativa desde la perspectiva participativa
(Escudero, 2006).

c) La sistematizacion de experiencias (Jara, 1998, 2012).

Estos métodos comparten tres rasgos generales que permiten
perfilar mejor el concepto y los fundamentos metodoldgicos del enfo-
que de investigacion orientado a la accion:

|) La perspectiva pragmatica (Heron y Reason, 1997; Torres y Reyes 2011)
para la resolucion de problemas practicos y concretos. Buscan generar
un conocimiento a través de la accion en contexto significativo y util para:

a) Disefar, desarrollar situaciones o ambientes de intervencién pro-
fesional y explorar todos los aspectos de su puesta en practica.

b) Sistematizar y comprender los procesos y las condiciones
con que se llevan a cabo las intervenciones. La investigacion
ejerce una funcién sustantiva sobre la accion.

c) Desarrollar en las y los profesionales la capacidad de reflexién cri-
tica sobre su propia realidad y la toma de decisiones en su ejercicio.
d) Aportar y crear colectivamente un nuevo conocimiento de la
practica profesional. La investigacion es una via de desarrollo
profesional, permite obtener evidencias y fundamentar los cur-
sos de accion).
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Il) EI 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 fendmenos utilizando diversos tipos de evi-
dencias desde un necesario eclecticismo metodoldgico 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 idiografico.

[l) La (co)produccion de conocimientos sobre la PH desde una epis-
temologia 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 fendmeno inherentemente comunitario y socialmente construido
que exige procesos democraticos y cogenerativos (Greenwood y Le-
vin, 2012): requiere de formas de colaboracion 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 investigacion.

A continuacion, presentamos estos disefios con sus rasgos mas
caracteristicos en foco y objetivos, proceso metodolégico y contribuci-
ones mas generales que pueden aportar. Posteriormente, se presentan
algunas de las investigaciones y estudios desarrollados en el ambito
de la PH que se han basado en estos tres métodos, para ilustrar mejor
su potencial en el contexto que nos ocupa.

La investigacion-accion

La investigacion-accion es un proceso reflexivo realizado por las y los
profesionales acerca de su propia practica, para mejorarla y transfor-
marla. Kemmis (1984) la define como,

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

Se trata de un método con tres focos de indagacion primordia-
les: los contextos profesionales, la comprensién que los participantes
tienen sobre los mismos, y la situacién social en los que tienen lugar.
Siendo su foco de estudio las practicas profesionales (su reconstruc-
cion), se desarrolla en un proceso ciclico, recursivo y emergente —una
espiral autorreflexiva de cuatro momentos de accion reflexiva (planifi-
cacién, accién, observacion y reflexion)- que procede de forma pro-
gresiva, sistematica y planificada e integra teoria y practica. Induce a
cuestionar, problematizar la practica, sometiendo a prueba los cursos
de accion, las ideas y las suposiciones, juicios, reacciones e impresio-
nes sobre la practica.

Bartolomé (1992) identifica un triple propésito de la investiga-
cion-accion que se articulan permanentemente:

a) la investigacion, en la medida que este proceso deriva en la
sistematizacion de la realidad/la practica profesional para com-
prender e interpretarla.

b) La accion y transformacion, en aras a la resolucion de proble-
mas y la mejora de la practica profesional, a través del cambio.
“Hacer algo para mejorar una practica social” es un rasgo que
distingue a la investigacion accién de otras investigaciones.

c) La formacidn y desarrollo profesional mediante la reflexion
en y sobre la accién. Es destacable su potencial para generar
un conocimiento aplicado (un saber profesional) en y desde
la practica, y un espacio que protagoniza a las y los practicos
como investigadores.

En el ambito de la PH contamos con experiencias muy inte-
resantes bajo este enfoque de investigacién (Romero y Alonso, 2007;
Sanabria et al., 2016; Ponce, et al. 2018; Garcia-Jaca, 2018; Garcia
Pérez, 2018; Aguilar, Gonzalez y Meneses, 2019). A modo ilustrativo,
hacemos mencién del Proyecto EduMobspitalarios, que implico la co-
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laboracion entre el Equipo de Atencién Educativa Hospitalaria y Do-
miciliaria (EAEHD) de la Region de Murcia y el Grupo de Investigacion
de Tecnologia Educativa de la Universidad de Murcia (GITE), asi como
la participacién de dos docentes de dos centros educativos (Prendes,
Castaneda y Serrano, 2014; Serrano y Castafeda, 2016).

Desde las necesidades sentidas por el EAEHD de mejorar la co-
municacion del alumnado hospitalizado con su centro de referencia, su
familia y con otras aulas, se desarrollé una linea de investigacion-ac-
cion centrada en la formacion docente para el disefio y la implemen-
tacion de buenas practicas con TIC en la educacion hospitalaria. La
finalidad fue la creacidn de espacios educativos y sociales en las au-
las hospitalarias de la regién, con el apoyo de las Tecnologias de la
Informacidn y la Comunicacién (TIC) y en concreto con el uso de las
tecnologias moviles en el ambito académico-formativo. Su desarrollo
supuso también el disefio de metodologias y una atencion especial
a los procesos de desarrollo profesional docente de los participantes
implicados (Prendes, Castafieda y Serrano, 2014: 94). Al amparo de
este proyecto, se ha creado, depurado y publicado un metacatalogo
de aplicaciones mdviles para Android. Ademas, se ha disefiado, imple-
mentado y evaluado un plan de desarrollo profesional docente junto
con un catalogo de 47 actividades didacticas enriquecidas con tecno-
logias méviles, especialmente pensadas para ser utilizadas en el con-
texto de las aulas hospitalarias.

La investigacion evaluativa

La investigacion evaluativa queda enmarcada bajo el paradigma prag-
matico y, parafraseando a Tomas Escudero (2016), responde a

un tipo de investigacion aplicada sobre objetos sociales (sis-
temas, planes, programas, proyectos, participantes, institucio-
nes, agentes, recursos, etcétera) que analiza y juzga su calidad
estatica y dindmica, segun criterios y estandares rigurosos (...)
con la obligacion de sugerir acciones alternativas para diferen-
tes propdsitos.
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Se trata de una estrategia clave con la que cuentan los profesi-
onales en gestion, coordinacion y organizacion educativa al servicio de
la toma de decisiones para la mejora, a partir de parametros criteriales
pertinentes y en base a una obtencion de informacién relevante y Util. Se
mueve en un contexto de resolucion de problemas y es una investiga-
cion aplicada en espacios de intervencion concretos y reales. En educa-
cion, 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 investigacién, la preocupacion por el saber
se une, de alguna manera, a la preocupacion por el actuar y tomar dedi-
ciones optimizadoras, haciendo un uso combinado de métodos cuantita-
tivos y cualitativos (Escudero, 2016; Garcia, 2012). Entre las aportaciones
mas relevantes de este método podemos hablar de un triple valor:

1. Diagnéstico, al permitir identificar la informacion para la com-
prension de la realidad estudiada.

2. Formativo, pues proporciona retroalimentacién del desar-
rollo de los procesos, desde una légica de seguimiento y moni-
torizacion del desarrollo de las acciones objeto de evaluacion.
3. Acreditativo y sumativo, en la medida que se orienta a com-
probar la utilidad de una intervencién, la adecuacion de los re-
sultados obtenidos y la satisfaccion de los implicados.

El analisis de los beneficios de la PH como disciplina, tanto en
las unidades de salud mental como en el contexto educativo, ha gene-
rado multiples estudios desde esta perspectiva metodoldgica.

La implementacién de Tecnologias de la Informacion y la Comunica-
cién (TIC) en los procesos de aprendizaje del alumnado de las aulas hospi-
talarias es una linea de investigacién que en el Ultimo decenio ha tomado
mucha relevancia en el &ambito de la PH y ha generado un nimero signifi-
cativo de investigaciones evaluativas (Jones y McDougall, 2010; Nisselle,
Hanns, Green y Jones 2012; Peirats, Granados y Morote Blanco, D, 2017).
Entre las tematicas abordadas podemos hablar del estudio del impacto de
las herramientas telematicas en la mejora de la atencion 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 psicoldgico de los nifios hospitalizados (Li,
Chung, y Ho, 2011) desde el enfoque de la pedagogia 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 desconexién del alumnado hospitalizado durante su
proceso de ensefianza aprendizaje (Fuentes y Sanchez, 2020).

Otros estudios evaluativos estan centrados en el impacto del
ingreso hospitalario prolongado no sélo 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 diagndsticas para de-
tectar las necesidades significativas a nivel familiar (Sanchez y Lopez,
2016) y, mas especificamente, las de hermanos de nifios y nifias con
enfermedades de larga duracién (Panader, Cerinza, Echavarria, Pac-
heco y Hernandez, 2020; Gémez y Garcia, 2021) con el propdsito de
disefar programas de apoyo y orientacion que han requerido (re)ajus-
tarse y ser evaluados por los resultados que producen, desde una
|6gica de evaluaciones sumativas y acreditativas.

Mas alla de estas necesidades, la PH ha ido ganando espacios
y ha logrado posicionarse como una modalidad de atencién inclusiva
que vincula, de manera articulada, un trabajo colaborativo entre pro-
fesionales de la educacion y salud, para dar una atencion integradora.
Su actual foco de atencién contempla cualquier sector de la poblacién
relacionado con el ambito sanitario: pacientes de todas las edades,
familiares, personal sanitario, docentes hospitalarios y poblacion en
general. Todo ello hace adecuada la participacion de las diferentes per-
sonas que interaccionan con los beneficiarios, 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 evaluacion
responde a un tipo de investigacion compartida, donde se deben con-
sensuar multiples intereses, puntos de vista y valores, como garantia
de mayor utilidad, democracia y calidad en los procesos de planifica-
cion, desarrollo y difusion de los resultados. La evaluacién participativa
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también contribuye a consolidar espacios de colaboracion con todos
los actores implicados e investigadores para abrir lineas de dialogo y
coconstruccion de conocimiento transdisciplinar.

Un proyecto interesante e ilustrativo de este proceder participa-
tivo es Inedithos —Investigacion e Intervencion para la Inclusion Edu-
cativa y Tecnolégica en Pedagogia 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-
cion educativa y sociosanitaria de ninas, nifios y jovenes en situacién
de enfermedades minoritarias, creando espacios de intercambio y de
colaboracion de voluntariado y estudiantes universitarios y con docen-
tes e investigadores, a través de la metodologia Aprendizaje/Servicio
(APS) (Puig et al., 2006). En el marco de este proyecto se optd por
potenciar la interdisciplinariedad entre los profesionales educativo, sa-
nitario y psico-social que atendian a las nifias, los nifios y adolescentes
y asumir el modelo centrado en la familia como linea de intervencion e
investigacion para fomentar su calidad de vida. Ambos planteamientos
hacen coherente la perspectiva participativa para la evaluacién del gra-
do de satisfaccién y el impacto producido por las estrategias y recursos
educativos disenados en el marco de este proyecto:

cabe senalar el papel que juega INEDITHOS como instrumento en
la formacion y sensibilizacion de la Comunidad Universitaria res-
pecto a las Enfermedades Raras, creando espacios de intercambio
y de colaboracion dirigidos a la transferencia de conocimiento para
la mejora social. La dinamica del proyecto, combinada con la me-
todologia APS, permite que la gestién 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 sistematizacion de experiencias

Se trata de una actividad investigadora que permite construir y explici-
tar los saberes que han sido o estan siendo producidos en una deter-
minada experiencia, por parte de los diferentes participantes y median-
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te el analisis y la valoracién de las acciones (De Souza, 2008). Consiste
en el proceso de volver sobre la experiencia o practica 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 reflexiva que implica la reconstruccion desde el
constante cuestionamiento por el sentido y la l6gica de la experiencia.
Sigue una perspectiva critica: permite organizar un conjunto de elemen-
tos (conocimientos, practicas) que estan desarticulados, dispersos o
poco visibles y juzgarlos (en clave de logros, fracasos, dificultades, po-
sibilidades de mejora) desde los supuestos basicos que guian la accién.

La finalidad de este método es aportar respuestas a la pregunta como
se desarroll6 la experiencia? El cierre a este interrogante permite cubrir ob-
jetivos como: a) sistematizar, poner orden o dar organizacion las acciones
ejecutadas en la practica; b) lograr una mejor comprensién sobre lo que se
ha realizado o se esté realizando, poniendo a prueba la “teoria” de la accién
(los supuestos) implicita en el curso de accion (comprender para aprender);
c) construir conocimientos practicos (orientados a la intervencion o aten-
cién educativa, hospitalaria, domiciliaria); y d) mejorar la practica desde las
lecciones aprendidas, recuperando los saberes generados en y desde ella.

La sistematizacion de experiencias aporta un aprendizaje critico
con el que fortalecer la propia proyeccién estratégica: en forma de ori-
entaciones para nuevos cursos de accién, 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 &mbito 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
Sanchez, K. D., 2020; Ospina et al., 2020; Tabares, 2021). La reciente pu-
blicaciéon para presentar los avances realizados en PH en el marco del IV
Congreso de Pedagogia Hospitalaria de REDLACEH (Fundacion Educaci-
onal Carolina Labra Riquelme, 2019) también es un trabajo muy ilustrativo
de la aplicacion de este método para sistematizar experiencias: junto con
secciones especificas de investigaciones europeas y latinoamericanas en
PH, se dedica un apartado para reunir y presentar hasta seis practicas
pedagdgicas que reflejan las actuales tendencias y necesidades de la pe-
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dagogia hospitalaria en América Latina y el Caribe. Aportan inestimables
elementos de innovacién y concluyen con retos que contribuyen signifi-
cativamente al desarrollo de la profesion desde la reflexién el andlisis y la
posible réplica en otros contextos particulares de intervencion.

Si nos centramos en el contexto espafol, es de maximo interés
la reciente publicacién de Molina, Arredondo y Gonzalez (2019) con la
aportacion de diez experiencias de educacion hospitalaria y domicilia-
ria, tanto de Europa como de América Latina. Fruto de su sistematiza-
cion, de la evaluacion y de los efectos documentados, ofrece propues-
tas de accién e ideas innovadoras en contextos diversos, e invita a la
practica reflexiva de las y los lectores para replicarlas en los propios
contextos. Se trata de una contribucion actualizada y muy relevante
que permite profundizar en las condiciones, procesos e interacciones
entre los actores intervinientes para elaborar un conocimiento practi-
co, en forma de buenas practicas basadas en las evidencias desde la
investigacion la experiencia profesional de éxito de sus autores.

En este articulo se ha presentado el potencial de tres métodos
de investigacién para la sistematizacion, la comprension, la evaluacién
y la difusidn de las lecciones aprendidas desde la practica en PH.

Se trata de métodos coherentes con todos los objetivos ante-
riores: su caracter pragmatico, 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 pedagogia
hospitalaria como disciplina.

Su consecucién y desarrollo responden a cuestiones que se
apuntan en el campo actual de la investigacién 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 practica y en su investigacion.
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Resumen

El vinculo familiar cobra gran importancia en los procesos de enferme-
dad. Desde un enfoque ecoldgico-sistémico se entienden los multiples
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 atencidn centrada en
la familia y de parentalidad positiva, focalizados en su participacion, en
sus fortalezas y en sus necesidades de apoyo para alcanzar sentimien-
tos de capacidad y control y una participacién activa que permitan
poner en marcha procesos que faciliten la resiliencia. Se repasan estos
procesos (Walsh, 2005) aportando estrategias para su adquisicién y
algun caso concreto. Se defiende la necesidad de programas y trabajo

en equipo de todo profesional con la familia para ofrecer una atencién
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holistica 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: Atencion 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 specifically. This proves the need for programs
and teamwork of every professional with the family to offer 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 0jos 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 mayoria de los casos (resultado de la experiencia profesional
al aplicar la pregunta a grupos diversos) que ha sido algun 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 manifiesto la importancia de la familia en el desarrollo
humano (Rodrigo y Palacios, 1998; Mufioz-Silva, 2005; Leal, 2008). La
familia es en donde normalmente se establece un vinculo especial que
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nos ofrece el apoyo, la seguridad, también los limites, que nos hacen
crecer y desarrollarnos. Ligioiz defiende que “El vinculo es el terreno
preparado para nutrir y cuidar el crecimiento” (2020: 48) propicia bafos
de oxitocina que a la vez refuerzan la unién y, entre otras cosas, crea
seguridad, mejora la salud, la calidad de vida y los recursos cerebrales;
segln esta autora, el vinculo también provoca un aumento de otros
neurotransmisores: serotonina, dopamina y endorfinas que regulan el
estado animico, la motivacion y el bienestar.

El vinculo 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
relacion directa entre el ajuste psicosocial de los nifios con enfermedad
y las actitudes y caracteristicas personales de sus padres (Grau y
Fernandez-Hawrylak, 2010).

Coincidimos con Rodrigo et al. (2015) en entender lafamiliadesde
un enfoque ecoldgico-sistémico. Sistémico, siguiendo los postulados
que Bertalanffy formulé en 1968 en su Teoria General de Sistemas, la
familia como un grupo con identidad propia y diferenciada del entorno,
una totalidad que va mas alla 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
reciprocas en la que la experiencia de cualquiera de los miembros
afecta al resto. Y un enfoque ecoldgico, siguiendo los postulados que
aportd Brofenbenner en 1987, ya que el sistema familiar esta integrado
y es parte de un sistema mas 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 como afecta
a la familia.

Tener un hijo enfermo puede ser muy estresante paralos padresy
madres (Egeaetal., 2020). La enfermedad en algin miembro de la familia
causa un gran impacto en ésta y provoca una crisis cuya envergadura
dependera de multiples factores. Asi, podemos encontrar afectaciones
psicolégicas (mentales y emocionales) sociales, conyugales, laborales,
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etcétera, incluso en las familias mas equilibradas. Pero los criterios
psicopatoldgicos 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; Lizasoain,
2021; Navarro, 2004; Rolland, 2000).

Factores que influyen en la forma de afrontar la enfermedad en la
familia

Los factores son numerosos y entre ellos estarian los siguientes (Grau
y Fernandez-Hawrylak, 2010; Grau, 2013): edad, género, sistemas de
creencias, ideologia, experiencias en situacion de crisis y en situa-
cion de enfermedad, estatus socioeconémico, religion nivel de cono-
cimientos, caracteristicas de la persona con enfermedad, calidad de
los servicios sanitarios y educativos, sistemas de apoyo, ocupacion,
relaciones con los profesionales, interaccion con el desarrollo, recur-
sos, etcétera.

También, segun las caracteristicas de la enfermedad la reaccién
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
adaptacion continua con pocos momentos de tranquilidad, gran ago-
tamiento y donde se necesita reestructurar los roles continuamente
y una gran flexibilidad para adaptarse; si el curso es constante y la
enfermedad se estabiliza, hay que hacer frente a la limitacion; si cursa
con recaidas, se vive con estrés y gran incertidumbre la posibilidad de
la siguiente, con gran desgaste por la adaptacion en cada momento;
si amenazan la existencia, puede tener lugar un duelo anticipado, so-
breproteccion.

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 seran Unicas fruto de la combinacion
Unica de los diferentes factores.
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Alteraciones

Las alteraciones debido a todos estos factores son importantes en el
sistema familiar y segin Grau y Fernandez-Hawrylak (2010) son es-
tructurales, procesuales y emocionales, los vemos a continuacion se-
gun estas autoras:

Alteraciones estructurales

Los cambios en los roles, funciones y jerarquia 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 ambito laboral, en donde
en ocasiones algun miembro de la familia ha de abandonarlo o redu-
cir horario, en normas, horarios, rutinas, responsabilidades afadidas,
economia familiar.

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

Cambios en la interaccion familiar, con posibles coaliciones y ex-
clusiones emocionales. También puede aparecer una sobreproteccion
hacia la persona con enfermedad que puede mermar su autonomia,
con los conflictos 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 atencion que recibian antes, nue-
vas responsabilidades, sentimientos de tristeza, culpa, ira, etcétera.
necesidad de satisfacer nuevas expectativas. Se destaca la importan-
cia de procurarles sentimientos de valia, de control y capacidad, in-
formacién verdadera y participacion en grupos de hermanos (Grau y
Espada, 2012, Lizasoain, 2019).

Grau y Espada (2012) aportan los cambios en las relaciones de
pareja, de mayor union a conflictos por la forma diferente de reaccionar
ante la enfermedad, falta de comunicacion, 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 deprivacion
social se correlaciona con la aparicion de trastornos mentales a largo
plazo.

Alteraciones procesuales

Se refieren al ciclo vital: la enfermedad provoca un apego en la fami-
lia, un momento centripeto. Si estaba viviendo un momento centrifugo
(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 seran diferentes segun 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 regulacidn y de recursos para afrontar lo que va viniendo
puede llegar a provocar derrumbe psicoldgico, fisico o abandono.

Modelo de atencion 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 adaptacioén a la situacién de enfermedad, y enten-
diendo también la implicacion 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 atencién centrada Unicamente en la persona con en-
fermedad, en donde la familia es receptora de informacion y sigue las
indicaciones de profesional experto respecto al tratamiento mas 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 sélo
en la persona afectada sino en toda la unidad familiar (Esandi y Canga,
2016) que, segun Grau (2013) es el modelo idéneo para el fomento de
la resiliencia. Molina (2020) afirma que, aunque es necesaria mas inves-
tigacién para comprobar la eficacia de este modelo, cita a Shields et
al., 2012, para afirmar que se han obtenido resultados positivos sobre
todo en la satisfaccion de las familias ya que su implicacion en la aten-
cion de los hijos e hijas favorece su desarrollo y bienestar emocional.

Se visualiza asi un doble rol de la familia (Grau y Fernan-
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,
depresidn o ansiedad.

« Como recurso, como proveedora de servicios, por el papel que
desempena 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-
cién 19 del Comité de Ministros del Consejo de Europa (2006) como:

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

Walsh (2005) ya hablaba de un cambio de interés, de los déficit a
las fortalezas, al cdmo pueden resolverse los problemas, identificando
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 confia en las fortalezas y
capacidades de la familia para generar cambio y favorece su desarrollo
gracias a las practicas 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 solucion, es entender el trabajo
profesional necesariamente con la familia. En la Figura 1 se pueden
observar los ingredientes de estos enfoques.

Figura 1. Modelo de atencion centrado en la familia y parentalidad positiva.

Sentimiento de
capacidad y control

Implicacién activa

-Mayor autonomia
-Mayor bienestar

Nota. Elaboracion propia a partir de Leal, 2008 y Rodrigo et al., 2015.

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 comprensién, en un espacio que favorezca la confi-
dencialidad y la expresion de emociones, necesidades y fortalezas, en
un clima de confianza y de escucha que facilite el compartir, asimis-
mo, que facilite informacion clara, que oriente y apoye, que acompa-
fie. Para ello es necesaria la formacion y la reflexion sobre la practica
(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 Fernandez-Hawrylak, 2010: 210) para poder hacer frente a las
situaciones que les toca vivir.
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Siguiendo a Leal, 2008 y Rodrigo et al., 2015 analizamos la Figu-
ra 1 en sus diversos puntos:

« Promover la participacion de la familia supone un reconoci-
miento de su experiencia y valia. 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 manifiestan en forma
de preocupaciones (manejar sintomas, adaptarse a los cambios,
agotamiento del cuidador o cuidadora primaria, mejorar la relacién
de pareja...) y se pueden traducir en necesidades y en obijetivos.
* 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 estaria cohesion familiar y apoyo mutuo, afec-
to, comunicacion, actuaciones eficaces en la resolucion de pro-
blemas, claridad en normas, rutinas, valores y creencias, apoyo
de familia extensa, acceso a apoyos informales, etcétera.

* Identificar y promover apoyos, tanto formales como informales.
Ayudar a identificar 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.

« Disefio de intervencion: la familia es una parte implicada en
este proceso. Identificando objetivos y planes de accion puntu-
ales y abordables, asi como también planificando proyecto de
vida que tenga en cuenta metas y aspiraciones.

+ Esta participacién de la familia va a provocar al fin un senti-
miento de capacidad y control que a la vez va a aumentar su
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autonomia para afrontar sus dificultades 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 adaptacion y de crecimiento.

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

Se esta 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 definitiva, 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 disefio
de planes de intervencidon 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) afirma que “...la perspectiva de la resiliencia familiar se
apoya en la profunda confianza en el potencial de cada familia para
recuperarse y crecer mas alla de la adversidad” (p. 82). Expone lo que
para ella serian los procesos clave en la resiliencia familiar y que su-
ponen un marco de referencia muy valido en el disefio de planes de
intervencion:

« Sistema de creencias
» Organizacion familiar
« Comunicacion y resolucién de problemas

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

Flexibilidad

Apertura al cambio, adaptacion a la nueva realidad para encontrar es-
tabilidad, seguridad y proteccion, con fuertes liderazgos y relaciones
colaborativas. Tenemos ejemplos en la cooperacién en las tareas do-
mésticas, quién hace qué, establecimiento de turnos para el cuidado y
atencién de los hijos e hijas y otros miembros de la familia, cuidado de
las relaciones de pareja, dedicar tiempo, ser conscientes de la posible
sobreproteccion para poder dar autonomia y ser conscientes también
si se tiene necesidad de controlarlo todo para poder reclamar la repar-
ticion 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 distraccién, que ayu-
da a relativizar las preocupaciones y Espada et al. (2010) anaden que
ayuda a disminuir la ansiedad.

Aptitud para unir

Apoyo mutuo, colaboracién para encarar juntos la situacion, respetan-
do las diferencias de cada miembro a la hora de afrontar estos momen-
tos de crisis. En ocasiones las necesidades son distintas, de evasion,
de afrontamiento, etcétera, y los limites también pueden ser diferentes.
Valorar a la persona es imprescindible en este proceso. En la practi-
ca profesional nos podemos encontrar con la necesidad de que algun
miembro de la familia deba redefinir a otro para pasar del considerarle
culpable o malo a verlo con derecho a comprensién y ayuda. Egea et
al., (2020) concluye tras su investigacion con parejas que existe una
dinamica compensatoria en la familia, si uno de los dos esta 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 econémicos
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. Aqui
podemos resaltar la funcién de las asociaciones de afectados a la hora
de normalizar la situacidn y obtener comprension, 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 psicologia positiva afirman
que uno de los factores con los que se consigue mayor bienestar son
las relaciones (Bisquerra, 2013, Seligman, 2003).

También es imprescindible la busqueda de recursos econdmi-
cos para alcanzar una seguridad econdmica, a menudo menoscabada
por las alteraciones que se producen por el diagnostico de una enfer-
medad en la familia (por ejemplo, abandono o disminucién 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). El hecho
de movilizar acuerdos, horario flexible (Grau (2013), menciona también
la importancia de procurar una conciliacion de la vida laboral y familiar),
el apoyo de entidades y servicios y de ayudas econdémicas va a procu-
rar la seguridad necesaria para poder crear resiliencia. Investigaciones
sobre el bienestar concluyen que un minimo de esta seguridad se re-
quiere para poder construir el bienestar (Bisquerra, 2013).

Comunicaciéon/Procesos de resolucion de problemas

Claridad

Compartir la informacion 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 informacién que no
se transmite, que se oculta a algin 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 Utiles las guias de las asociaciones de afectados. Espada
y Grau (2012) también lo afirman, se prefiere la informacién verdadera.
Dos casos de la experiencia profesional de la autora de este trabajo
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clarifican esta cuestién: el primero es el de una hija de un padre con
Alzheimer a quien se le ocultaba la informacién por parte de su madre
y hermano para que ésta no sufriera, no se hablaba del tema, de cémo
habia pasado el dia o las dificultades que iban apareciendo. Ella sufria
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
mas 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 aminoré y pudo acercarse mas a todos ellos. Y el otro
caso demuestra el miedo a hablar de ciertos temas con los hijos: un
padre que no sabia si debia hablar con su hijo de 4 afios de la muerte
del abuelo y, si habia de hacerlo, no sabia cdmo, aunque el nifio estaba
interesado y preguntaba.

La expresion emocional
Una expresion emocional abierta, en donde se compartan las emocio-
nes, sean las que sean, con la empatia que permite legitimar lo que el
otro siente, desde el respeto a las diferencias y dandose permiso para
sentir, ayuda a elaborar los sentimientos y a la vez a reconfortarse mutua-
mente. Navarro (2004) igualmente, defiende que legitimar lo que el otro
siente y dejar expresar es el primer paso en la situacién de ayuda. En el
ejemplo anterior veiamos que cuando la hija se dio permiso para sentir
y la familia legitimé hubo un cambio en las relaciones y una aceptaciéon
mayor de la enfermedad a la vez que una valoracién de lo que todavia
habia y de lo que se podia 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 regulacion emocional es un importante factor de bienestar,
y como afirman 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-
rurgicas, etcétera, va a beneficiar el afrontamiento de las mismas. Asi, la
regulacién afectiva son intentos activos para influir 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 respiracion profunda, la
relajacion, la meditacién, el mindfulness, kindfulness, se ofrecen como
elementos que la investigacién en neurociencia estd demostrando con
un gran poder para regular el distrés emocional, no sélo en el momento
en que se practica sino en el dia a dia. La meditacion modifica estruc-
turas cerebrales y redes neuronales responsables de las emociones, de
su regulacién y de la planificacién (Castellanos, 2021; Davidson, 2012).

Resolucion de problemas en colaboracion
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 desafios futuros. Espada y Grau (2012) incluyen como estrategias
pasivas o evitativas la huida/evitacion, alejarse de la situacién, que se-
ria contrario a lo que aqui se expone, aunque a veces necesario en los
primeros momentos de la enfermedad para dar tiempo a la adaptacion.
Aprender a resolver problemas de forma colaborativa no es facil
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 clarificador en este sentido y los pasos serian: 1) Reco-
nocer que hay un problema (ser conscientes de la emocién que esta-
mos sintiendo), 2) Parar y pensar (salir de la situacién y pensar cual es
el problema), 3) Fijar un objetivo (concreto, alcanzable), 4) Pensar en
diferentes soluciones (en este momento todas son vélidas, hasta las
mas descabelladas y todas las vamos apuntando), 5) Pensar en las
consecuencias probables de cada solucion, 6) Escoger una solucién
o combinacion de ellas y 7) Trazar un plan para poner en marcha la
solucion escogida. Podriamos afadir ponerse en accion y revisarlo al
cabo de x tiempo vy, si es necesario, redefinir de nuevo los planes. La
aceptacion 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 esta mal”) ayuda a conseguir pequefios lo-
gros que proporcionan sensaciéon de mayor control; se ven capaces de
disefiar 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 afirmaba no ser feliz con su hijo -vemos la valoracién
global negativa— primero se abordé el problema diario con la ducha
(elegido por la familia) para explorar posteriormente otros creando una
sensacion de éxito que posibilitd un cambio en la valoracién 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 situacion por la que atraviesa. Encuentra
un sentido de coherencia a lo que le pasa. Garcia-Pérez et al., (2014)
afirman que este sentido de coherencia (SOC) cada vez parece mas
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 confianza en su capaci-
dad para hacerlos frente (manejables) y considera que merece la pena
afrontar el desafio (llenos de significado). Ello provocara un sentimiento
de capacidad y control. Navarro (2004) nos refiere que hay estudios
que demuestran que la sensacion de control correlaciona con desen-
laces mas positivos y el sentido de falta de control afecta a la salud
negativamente, recalcando también que el control se refiere a las acti-
tudes con respecto a la importancia de su participacién en el proceso
de enfermedad, no Unicamente 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 dificultar la respuesta funcional de la familia y
necesitar una reestructuracion.

A menudo se puede ver la situacion desde distinta perspectiva,
aprendiendo a realizar una reestructuracion cognitiva, detectando las dis-
torsiones cognitivas que nos abocan a un gran malestar y a actuacio-
nes poco adecuadas a la situacién. Estas distorsiones tienen que ver con
creencias que deforman la realidad. Asi podemos encontrar las siguientes:
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etiquetaje, hipergeneralizacion, razonamiento emocional, lectura de pen-
samiento, magnificacién y minimizacion, error del adivino (catastrofismo),
pensamiento polarizado, autoacusacion, filtro mental y los deberia (Gle-
IIl'y Mufioz, 2000). Bimbela (2008) propone una gimnasia emocional que
permite una reestructuracion cognitiva en este sentido, y que pasa por los
siguientes pasos: definir la situacién problema, identificar 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 identificar las nuevas emociones consecuencia de
los nuevos pensamientos. En la Tabla 1 vemos esta propuesta, con una
adaptacion: se han afadido las acciones a las que predispone por consi-
derarse parte del proceso de regulacién (emocidn-pensamiento-accion).

Tabla 1. Gimnasia emocional.

+ Situacion:

| EMOCIONES | PENSAMIENTOS | ERRORES ACCIONES VUELVOA NUEVAS NUEVAS
PENSAR EMOCIONES ACCIONES

&

Nota. Adaptacion de Bimbela, 2008.

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 final del dia 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 visualizacién de posibilidades.

Centrandose 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 dificil, 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 rumiacion, que fo-
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caliza en lo negativo, lo amenazante de la situacién y que aboca a
amplificar la ansiedad, el miedo y la culpa. Covey (1997) nos habla del
circulo de influencia y del circulo de preocupacion; la persona proac-
tiva se centra en su circulo de influencia, de lo que puede hacer, para
hacerlo mayor cada vez y achicar el circulo de preocupacion. Quizas
no se pueda intervenir en ciertos aspectos de la enfermedad, pero si
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 aceptaciéon aprendié a disfrutar de su cuidado, dandole de
comer, escuchando musica con él, saboreando el tiempo juntos.

Trascendencia y espiritualidad

Conectar con tradiciones culturales y religiosas, la congregacion con un
grupo comunitario o asociacion ayuda a la mayoria 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 bafos en la naturaleza o las artes en general.

A menudo se realiza un proceso de transformacion, de aprendi-
zaje, de cambio, de crecimiento, al afrontar un proceso de enfermedad
en la familia. Puede tener lugar la reestructuracion de valores, objetivos
y sentido de la vida. Puede observarse una reorganizacion de priorida-
des como podrian ser vivir el presente lo mejor y mas completamente
posible, valorar mas las relaciones y dedicar tiempo a que sean lo mas
significativas posible, realizar proyectos de vida, a menudo de ayuda,
altruistas. Esandi y Canga (2016) también nos hablan de que existe una
dimension positiva y gratificante de la experiencia, con mayor com-
promiso y sentido familiar, crecimiento personal, afecto, solidaridad y
cercania entre los miembros de la familia, descubrimiento y fortaleci-
miento de talentos, mayor satisfaccion en el proceso para el bienestar
de todos. Vemos que esta transformacion 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 significativa, 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 afirma “los peores momentos también pueden convocar lo
mejor de nosotros. Una crisis puede aportar aprendizaje, transforma-
cion y crecimiento en direcciones insospechadas” (p. 87).

A modo de conclusion

Segun diversos estudios, las estrategias de afrontamiento familiar negativo
son mas habituales en familias de personas con enfermedad mental, asi, en
la revision de la literatura que realizan describen como las mas frecuentes
la evitacion, negacidn y ocultacion del problema. Aiade que la finalidad
de esta utilizacion es defenderse frente al estigma, aunque provocan una
alteracion 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 psicéticos,
en las que segun un estudio utilizan mas las estrategias de negacion,
alejamiento y rumiacion. Igualmente destaca que el enfrentamiento familiar
del paciente con trastorno mental es escaso en la literatura.

Hay estudios en que, la utilizacion de estrategias funcionales, activas, por
parte de la persona cuidadora contribuye a que experimente una mayor calidad
de vida (Garcia-Pérez, et al., 2014; Martinez-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 beneficios de programas de
formacion parental para el desarrollo de competencias socioemocionales
y parentales, asi como informes internacionales que recogen la
necesidad de promover programas educativos de ayuda a padres y
madres (Berastegui et al., 2020). Aun asi, Lizasoain (2021) afirma que no
son muchas las intervenciones psicoeducativas centradas en la familia
de niflos con enfermedad crdnica, a pesar de la importancia reconocida
de su influencia en la adaptacion de la enfermedad.

Numerosos autores e investigaciones defienden la atencion y/o
los programas dirigidos a toda la familia que pasa por un proceso de
enfermedad para capacitarla a afrontar estas situaciones (entre ellos
Lizasoain, 2019; Martinez-Montilla et al., 2017; Navarro, 2004; Molina,
2020; Rolland, 2000; Walsh, 2005).
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A lo largo de este articulo hemos visto esta necesidad y tenemos
un mapa que nos indica por dénde podemos avanzar. Los beneficios
que suponen en la calidad de vida de la familia estan basados en
evidencias. Y ésta es tarea de todo profesional que se ocupe de
procesos de enfermedad (por orden alfabético, del sector educativo,
psicoldgico, sanitario y social) en un engranaje en equipo que permita la
atencién a la familia de manera holistica. Seria mal entendido si sélo se
responsabilizara una parte de los profesionales, no es éste el enfoque.
Asimismo, se necesitan programas de intervencién que ayuden a las
familias a enfrentarse a las situaciones que viven.

Y, contestando a la pregunta que da titulo 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 mayoria son congruentes con la crisis, o pueden
agravarse y convertirse en crénicas 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 asi a una mayor
calidad de vida de todos sus miembros, incluso, en algunas, con
una transformacién que les hace crecer, aunque a menudo vayan a
necesitar ayuda.

Referencias bibliograficas

Bautista, L. M., Arias, M. F.,, Carrefio, Z. O. (2016). Percepcion de los
familiares de pacientes criticos hospitalizados respecto a la co-
municacién y apoyo emocional. En RevCuid., 7(2), 1297-1309.
https://doi.org/10.15649/cuidarte.v7i2.330

Berastegui, J., de la Cava, M. A. y Pérez-Escoda, N. (2020). Evaluacion
el programa “familias emocionadas”. En Aula Abierta, 49(4).
https://doi.org/10.17811/rifie.49.4.2020.421-428

Bimbela, J. (2008). Gimnasia emocional. Pasamos a la accion. Serie Mo-
nografias EASP, 46. Escuela Andaluza de Salud Publica. http://
www.easp.es/project/gimnasia-emocional-pasamos-a-la-accion/

97 Revista
educ@rnos



Bisquerra, R. (2013). Cuestiones sobre el bienestar. Madrid: Sintesis.

Castellanos, N. (2021). El espejo del cerebro (5% edicion). Madrid: La
Huerta Grande.

ComitédeMinistrosdelConsejodeEuropa.(2006).https://search.coe.int/
cm/Pages/result details.aspx?0bjectiD=09000016805d6dda

Covey, S. R. (1997). Los 7 habitos de la gente altamente efectiva. Lec-
ciones magistrales sobre el cambio personal. Madrid: Paidos.

Davidson, R. (2012). El perfil emocional de tu cerebro. Claves para mo-
dificar nuestras actitudes y reacciones. Barcelona: Destino.

Egea, B., Garcia-Vivar, C., Nufez-Partido, J. P, Visedo, P. y Pitillas, C.
(julio 2020). Validacion de una version reducida del Cuestionario
de Estilos de Respuesta Parental (CERP-R) frente a la
enfermedad de un hijo. En Enferm Oncol., 22(1), 47-55. https://
doi.org/10.37395/se€0.2020.0005

Esandi, N. y Canga, A. (abril 2016). Atencidn centrada en la familia:
un modelo para abordar los cuidados de la demencia en la co-
munidad. En Atencion Primaria, 48(4), 265-269. https://doi.or-
9/10.1016/j.aprim.2015.11.006

Espada, M. C. y Grau, C. (2012). Estrategias de afrontamiento en pa-
dres de niflos con cancer. En Psicooncologia, 9(1), 25-40. http://
revistas.ucm.es/index.php/PSIC/article/view/39136/37741

Espada, M. C., Grau, C y Fortes, M. C. (2010). Ensefnar estrategias de
afrontamiento a padres de nifios con cancer a través de un corto-
metraje. En Anales del Sistema Sanitario de Navarra, 33(3), 259-269.
https://recyt.fecyt.es//index.php/ASSN/article/view/9019/7713

Espinal, I., Gimeno, A. y Gonzalez-Sala, F. (2004-2006). El enfoque sis-
témico en los estudios sobre la familia. En Revista internacional
de sistemas, (14), 21-34. https://www.uv.es/jugar2/Enfoque %20
Sistemico.pdf

Frankl, V. (2004). El hombre en busca de sentido. Barcelona: Herder.

Garcia-Pérez, M. C., Berodia, N., Jenaro, C. y Flores, N. (2014). Apoyo
psicosocial a familias de personas con enfermedad mental gra-
ve y prolongada. En Revista INFAD De Psicologia. Internation-
al Journal of Developmental and Educational Psychology, 2(1),
29-38. https://doi.org/10.17060/ijodaep.2014.n1.v2.414

Revista 98
educ@rnos



CUANDO ALGUIEN DE LA FAMILIA ENFERMA
¢ENFERMA TODA LA FAMILIA?

Grau, C. y Fernandez-Hawrylak, M. (mayo-agosto 2010). Familia y en-
fermedad crénica pediatrica. En Anales del Sistema Sanitario
de Navarra, 33(2), 203-212. htips://recyt.fecyt.es//index.php/
ASSN/article/view/8830/7407

Grau, C. y Espada, M. C. (2012). Percepciones de los padres de nifios
enfermos de cancer sobre los cambios en las relaciones fami-
liares. En Psicooncologia, 9(1), 125-136. http://revistas.ucm.es/
index.php/PSIC/article/view/39142/37747

Grau, C. (2013). Fomentarla resiliencia en las familias con enferme-
dades cronicas pediatricas. En Revista Espariola de Discapaci-
dad. 1(1), 195-212. http://cedd.net/redis/index.php/redis/article/
view/42/34

Guell, M. y Mufioz, J. (2000). Desconocete a ti mismo. Programa de
alfabetizacion emocional. Barcelona: Paidos.

Martinez-Montilla, J. M., Amador, B. y Guerra, M. D. (2017). Estrategias
de afrontamiento familiar y repercusiones en la salud familiar:
Una revision de la literatura. En Enfermermeria global, 16(47),
pp. 576-604. htips://dx.doi.org/10.6018/eglobal.16.3.255721

Mufoz-Silva, A. (2005). La familia como contexto de desarrollo infantil.
Dimensiones de andlisis relevantes para la intervencion educati-
vay social. En Portularia, V(2), 147-164. htip://rabida.uhu.es/ds-
pace/bitstream/handle/10272/505/b1518923.pdf?sequence=1

Navarro, J. (2004). Enfermedad y familia. Manual de intervencion psico-
social. Barcelona: Paidos.

Leal, L. (2008). Un enfoque de la discapacidad intelectual centrado
en la familia. Cuaderno de buenas practicas. Madrid: FEAPS.
https://www.plenainclusion.org/wp-content/uploads/2021/03/
bp-enfoque-familia.pdf

Ligioiz, M. (2020). Importancia del vinculo en el aprendizaje y calidad
de vida: nacidos para conectar y compatrtir. En Lluch, L. y Nieves
de la Vega, |. (Coords). El agora de la neuroeducacion. La neu-
roeducacion explicada y aplicada (pp. 43-53). Barcelona: Octae-
dro. https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=7539255

Lizasoain, O. (2019). Afrontando el impacto de la enfermedad en la
fratria. En Molina, M. C., Arredondo, T. M. y Gonzalez-Blanco,

99 Revista
educ@rnos




J. P. (Eds.), Buenas practicas e innovacion en pedagogia
hospitalaria. La atencion hospitalaria y domiciliaria (pp. 49-59).
Barcelona: Octaedro.

Lizasoain, O. (2021). De qué hablamos cuando hablamos de pedagogia
hospitalaria. Edutec Revista Electrdnica de Tecnologia Educativa,
(77), 5-16. https://doi.org/10.21556/edutec.2021.77.2143

Molina, M. C. (2020). Pedagogia hospitalaria. Claves tedricas y enfoques
para la practica. Barcelona: Octaedro.

Pompeo D. A., Carvalho A., Olive A. M., Souza M. G. G. y Galera, S. A.
F. (2016). Strategies for coping with family members of patients
with mental disorders. En Rev. Latino-Am. Enfermagem, 24:
€2799. http://dx.doi.org/10.1590/1518-8345.1311.2799

Pope, A. W., McHale, S. M. y Craighead, W. E. (1996). Mejora de la au-
toestima: Técnicas para nifios y adolescentes. Barcelona: Mar-
tinez Roca.

Rodrigo, M. J. y Palacios, J. (1998): Familia y desarrollo humano. Ma-
drid: Alianza.

Rodrigo, M. J., Amorés, P., Arranz, E., Hidalgo, V., Maiquez, M. L., Mar-
tin, J. C., Martinez, R., Ochaita, E., Balsells, M. A., Fuentes-Pe-
laez, N., Mateos, A., Molina, M. C., Pastor, V., Espinosa, M. A,
Agustin, S., Guitérrez, H., Becedodniz, C., Pérez, M® H., Rodri-
guez, B., Iglesias, M.T., Olabarrieta, F., Manzano, A., Martin, J.L.,
Jiménez, L., Lorence, B., Menéndez, S. y Sanchez, J. (2015).
Guia de buenas practicas en parentalidad positiva. Un recurso
para apoyar la prédctica profesional con familias. Federacién Es-
pafola de Municipios y Provincias. Ministerio de Sanidad, Politi-
ca Social e Igualdad. htips://www.mscbs.gob.es/ssi/familiasin-
fancia/ayudas/docs2013-14/GuiadeBuenasPracticas2015.pdf

Rolland, J. S. (2000). Familias, enfermedad y discapacidad. Una pro-
puesta desde la terapia sistémica. Barcelona: Gedisa.

Seligman, M. E. P. (2003). La auténtica felicidad. Barcelona: Ediciones B.

Walsh, F. (2005). Resiliencia familiar: un marco de trabajo para la prac-
tica clinica. En Sistemas familiares, 21(1-2), 76-97.

Revista 100
educ@rnos



UN ESTUDIO DE CASOS SOBRE EXPERIENCIAS DE
HERMANOS/AS DE PACIENTES PEDIATRICOS:
LA VOZ DE LA FAMILIA

Yésica Teijeiro Béo* y Daniel Lépez Alvarez**

“Doctora en Pedagogia Hospitalaria. Profesora de la Universidad de San-
tiago de Compostela. ORCID: https://orcid.org/0000-0003-3957-9796
yesica.teijeiro@usc.es.

“*Master en Intervencion Psicopedagogia y en Educacién Especial.
daniellopal@gmail.com

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

Resumen

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

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

Abstract

The present study aims to investigate the influence 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-affective needs that these minors present
in the face of a sibling’s iliness are analyzed.

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

En ocasiones los mas pequeios pueden estar sujetos a diversos
condicionantes que les impiden acudir con regularidad a la escuela.
Cuando hablamos de nifos/as que padecen una enfermedad crénica
o de larga duracidn es necesario habilitar espacios educativos (Teijeiro,
2010a) para que nadie vea interrumpido su derecho a la educacion v,
por ende; vea bloqueado su desarrollo personal, psicoldgico y social.
Esta es la base la Pedagogia Hospitalaria, condicionada por el
contexto hospitalario y por la enfermedad del paciente como principa-
les elementos que crean una situacion que desafia el quehacer peda-
gogico. Dicho esto, podemos afirmar que la Pedagogia Hospitalaria es
aquella rama de la pedagogia encargada de la educacién del nifio/a
enfermo/a, con el fin de que no se retrase su desarrollo personal ni
curricular; a la vez que procura atender a las necesidades psicologicas
y sociales generadas como consecuencia de la hospitalizacion y de la
enfermedad que éste padece, tal y como afirma Lizasoain (2000).
Entre los principales objetivos de la Pedagogia Hospitalaria se
encuentran los siguientes: mejorar la calidad de vida del paciente, favo-
recer su adaptacion a la hospitalizacion, el aprovechamiento del tiem-
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po libre, disminuir los efectos negativos del contexto hospitalario; asi
como, la orientacion y asesoramiento a los familiares (Teijeiro, 2010b).

Es necesario detenernos en el ultimo de los objetivos mencio-
nados, puesto que sera en el que se centra esta investigaciéon dentro
del marco de la Pedagogia Hospitalaria; y mas en concreto en el her-
mano/a del menor en situacién de enfermedad. Este Ultimo constituye
un eslabon importante dentro de la familia y un elemento mas dentro
de la misma, miembro en el que influira la situacion de enfermedad y la
forma en la que el resto de la familia gestione dicha situacion.

La familia del menor en situacion de enfermedad

A partir del diagndstico de una enfermedad se presenta una nueva
situacion 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 condicionara la propia respuesta de la infancia
hospitalizada (Polaino-Lorente y Martinez, 2000). Como resultado de
la enfermedad crénica infantil, el estrés y determinadas psicopatolo-
gias pueden surgir dentro del sistema familiar, relacionandose con: el
funcionamiento y estructura familiar, la naturaleza de la enfermedad,
los recursos materiales, los recursos personales y las ayudas médicas,
sociales y educativas (Lizasoain, 2000).

El nifio/a afectado es parte de la familia y ademas al tratarse
de un menor seran los progenitores los que deberan decidir sobre la
situacién que se presenta y seran los primeros en recibir informacién
médica referente al diagnéstico. Razén por la que toman parte activa
en la enfermedad por lo que las variables sintomaticas, emocionales y
sociales tendran 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 influyen 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
nifio/a que las percibe. Ademas de ello, las prioridades y proyectos familia-
res cambiaran puesto que la enfermedad se convierte en un condicionante
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que influird en aquellas fuerzas internas y en el sistema de valores que ca-
racteriza al nucleo familiar (Del Pozo y Polaino-Lorente, 2000). Tal y como
establece Aguiar y Pazos (2017) las principales dificultades con las que se
encuentra la familia se relacionan con la reorganizacion del proyecto de
vida, la conciliacion familiar y dificultades con las relaciones sociales.

Urmeneta (2010) establece que aparecera la preocupacién de
los padres por las posibles limitaciones en el futuro de sus hijos/as.
Se evidenciara una alteracion en el bienestar familiar, siendo inmersos
en un sentimiento de vulnerabilidad que se acentuara en funcién de la
evolucion y la gravedad de la enfermedad. Llegaran los sentimientos
depresivos, malestar fisico e incapacidad para continuar con el funcio-
namiento normal. La negacion de la realidad se convierte en una reac-
cion generalizada, en algunos casos se pueden evidenciar sensacio-
nes de panico, desesperanza, abandono, confusion y miedo. Como es
l6gico todo este conjunto de reacciones tendran 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 obligara a los padres a reducir considerablemente la actividad
familiar cotidiana como efecto de la propia hospitalizacién y de la en-
fermedad. Ademas de esto, los cényuges reduciran el tiempo que se
dedican el uno al otro y, en caso de tenerlos, a los/as hermanos/as del
nifio/a enfermo/a (Del Pozo y Polaino-Lorente, 2000).

El estudio de la repercusion de la enfermedad en la familia de-
pendera 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 Martinez, 2000).

Los impactos que tiene la enfermedad en la familia se van su-
perando y afrontando, las familias se vuelven mas fuertes, positivas y
flexibles 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 mas responsables e interiorizar valores hu-
manos como la generosidad, el sentido de justicia y la capacidad de
superacion. Es lo que se denomina resiliencia (resistencia), o lo que
podemos apodar como resiliencia familiar (Lizasoain, 2016).
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Los/as hermanos/as de pacientes pediatricos

La influencia de una enfermedad en los/as hermanos/as del paciente
pediatrico, asi como la relacién entre los menores en el que al menos
uno de ellos padece alguna enfermedad, ha sido un campo poco es-
tudiado en los ultimos afos tal y como verifica Lizasoain (2010). En
tanto que los/as hermanos/as forman parte del sistema familiar estaran
condicionados por este, convirtiéndose en una situacién incierta tanto
para los padres como para los/as hijos/as. A menudo han tenido una
experiencia traumatica al vivir la enfermedad de su semejante. Esto se
ha traducido en sufrimiento emocional y, a veces, en comportamien-
tos andémalos (Saz, 2018). Uno de los aspectos a considerar, en este
sentido, es que la separacion del hermano/a enfermo/a y de la madre
del consanguineo puede generar en éste angustia psicoldgica. Los/as
hermanos/as mayores muestran mas angustia psicologica, debido a
que sienten mas agobio por responsabilidades excesivas o por la pre-
sion de desempeiiar 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 clinicas;
los/as hermanos/as tendran que hacer frente a un aumento de las res-
ponsabilidades de las que le corresponderian para su edad, y aunque
puede resultar positivo que tomen parte activa también puede dar lu-
gar a ciertas dificultades tal y como afirma Del Pozo y Polaino-Lorente
(2000), en caso de que la situacion se prolongue. La infancia con nece-
sidades educativas a menudo precisa de mas ayuda y por tanto de una
mayor atencion (Lizasoain, 2011). A menudo la vida familiar se centra
en la enfermedad disminuyendo la disposicién paterna y materna. Es
decir, disminuye la atencion al resto de hermanos/as, cambiando la
estructura de funciones familiar. Este proceso podria 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 mayoria
de los casos acaban floreciendo o en caso de que se hubiesen experi-
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mentado celos antes del diagndstico, éstos empeoraran. Suelen des-
embocar en sentimientos de culpabilidad y pueden generar problemas
de conducta que exigen una mayor atencion de los padres, tal y como
expresan los autores citados. En la investigacién realizada por Saz
(2018), segun la perspectiva del personal de enfermeria, los/as her-
manos/as muestran comportamientos diversos en el hospital y fuera
de éste, declarando que depende de cdmo vivan el proceso. Recalcan
que los comportamientos inadecuados fuera del hospital se vinculan a
un reclamo de atencion 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 situacién
marcada por una profunda pena sera ocultada por los cényuges, y se
instalara el silencio en el seno familiar lo que llevara a una vision nega-
tiva de la enfermedad por parte de los/as hermanos/as del paciente.
Lo expuesto concluira en un sentimiento de verglienza, frustracion y
soledad. Por lo tanto, es necesario cambiar esa vision de enfermedad
hacia otra que ayude al enriquecimiento personal. Por mucho que la
familia intente disimular la situacidén los/as hermanos/as tendran que
acabar por enfrentarse a la misma. Por lo tanto, la informacion 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 atencidn al menor que padece la enfer-
medad (Lizasodin, 2011). De esto se derivan, en la investigacién reali-
zada por Oliveira (2015), una serie de necesidades de tipo emocional e
informativo que es necesario tener en consideracion.

En ocasiones, a pesar de una buena adaptacién familiar a la
enfermedad es probable que emerjan la incertidumbre, el temor, el ma-
lestar o la irritacion 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 evolucién de la enfermedad; pudiendo aflorar emo-
ciones de miedo por el temor a enfermar. Uno de los aspectos mas
destacados son los sentimientos que emergen en los/as hermanos/
as derivados de la adaptacion a la enfermedad, siguiendo a Oliveira
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(2015) podemos mencionar los siguientes: fatalismos, desanimo, luto,
preocupacion, rebeldia, resignacién, aceptacion y preocupacion.

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 evolucidn, los
tratamientos; debemos tratar toda una serie de cuestiones que brinden
a los/as hermanos/as los suficientes argumentos para que éstos pue-
dan afrontar preguntas indiscretas o cualquier otra situacion en la que
puedan sentirse vulnerables ante la misma, asi como permitirles tener
una justificacidn en cuanto al cambio de actitud de sus padres y la
comprensién de dicho cambio (Lizasoain, 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 Lizasoain (2011). Teniendo en considera-
cidn las conclusiones extraidas por Oliveira (2015), los/as hermanos/as
a menudo sienten necesidades referidas al apoyo emocional y a una
mayor informacion, otros reclaman la necesidad de tener los mismos
habitos que tenian 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 sefala a la familia como principal agente que presta apoyo
emocional e instrumental (dinero, alimentacion, etcétera), seguido por
otros/as hermanos/as, vecinos/as, asi como docentes. A nivel com-
prensivo un porcentaje de los menores presentan dificultades a la hora
de entender la aparicion de la enfermedad en un igual de su familia.
Ademas de presentar algunas preocupaciones referentes al estado de
salud del hermano/a, también revelan que los progenitores se presen-
tan mas nerviosos, mas irascibles; y en otros casos observan como la
familia permanece mucho mas unida entre otros aspectos.

Siguiendo con esta via argumental, se evidencian una serie de
consideraciones sobre lo que se puede denominar hermanos/as resi-
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lientes. Serian aquellos que son capaces de extraer aspectos positivos
de las adversidades. Para lograr esta situacion es necesario atender a
sus necesidades ligadas éstas a: una informacion suficiente 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, verglenza, culpabilidad, sintomas somaticos (problemas de sue-
Ao, alimentacion, dolores de cabeza, etcétera) y problemas escolares
entre otros. La segunda de las necesidades se refiere 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 aficiones; siendo necesario fomentar las
relaciones externas al entorno familiar (Lizasodin, 2016). En situaciones
mas especificas en las que los/as hermanos/as enfrentan la pérdida
del familiar, Rosenberg et al. (2015) destaca que dicha pérdida conti-
nua 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 mas madu-
ros, un 45% se definen como mas bondadosos y un 17% consideran
que son mas seguros de si mismos que otros de su edad. Ademas, la
mitad de los/as hermanos/as informé que la muerte de su hermano/a
habia afectado a su formacién y a sus opciones profesionales. Un 12%
informd que su experiencia habia tenido un impacto negativo en su tra-
bajo, mientras que el 45% advirtié de un impacto positivo en el trabajo
O en su carrera profesional.

Si nos remitimos a Lizasoain (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, modificaciones 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
patologias 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 crearan
mecanismos de defensa, desarrollando un bloqueo en cuanto a la ex-
presion 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 informacion
precisa sobre el paciente hospitalizado. Dichos argumentos se ven re-
forzados por los resultados extraidos por Saz (2018) cuando explicita,
segundo la perspectiva del equipo de enfermeria, 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 atencidn como podria ocurrir en una circunstancia anterior al
debut de la enfermedad. Las visitas también pueden ser beneficiosas
para el infante a la hora de entender la realidad o situaciéon de la en-
fermedad del paciente pediatrico. Ademas, para el paciente ingresado
recibir la visita de su semejante es un momento de alegria que ayuda a
vivir de forma positiva la enfermedad.

Con el fin de sintetizar los sentimientos mas comunes que ex-
perimentan los/as hermanos/as de pacientes pediatricos, Lizasoain
(2016) propone la siguiente relacion:

* Los celos: Este tipo de sentimientos estan presentes irrumpa o
no una enfermedad en el devenir de la cotidianidad de la fami-
lia. EI hecho de convivir con una enfermedad potencia los celos
puesto que el hermano/a en situacién de enfermedad deman-
da siderales cantidades de atencién 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 fenomenologia hermenéutica, establece que:

Los padres toleran todo del nifio enfermo, no le ponen limi-
tes y le permiten todo tipo de comportamientos ademas de
que todo lo que pide es concedido. Esto para el hermano
no es beneficioso y cuando viene al hospital es cuando mas
cuenta se da (p. 180).

- Falta de atencién: Este tipo de emociones suelen estar en re-
lacién con lo expuesto con anterioridad, debido en mayor parte
a las demandas clinicas de los menores en situacién 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 victimas
de la gestidn de sus propios sentimientos.

* Miedo: El miedo se proyecta en el temor de ser contagiados o
que su hermano/a muera.

« Verglienza: Esta 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 incomodas; sin-
tiéndose diferentes a los demas.
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« Compensacion: 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 afloran de forma conjunta,
un ejemplo lo podemos apreciar en la investigacion de Saz (2018,
p. 136) cuando uno de sus informantes (enfermera) comenta que:

los hermanos cuando conseguian que los padres estuvieran con
ellos mostraban comportamientos de rechazo y de agresividad
con el progenitor que pensaban que lo habia abandonado. Les ha-
cian pagar con rechazo y enfados. Hacian llamadas de atencion.

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

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

Intervencion con hermanos/as de pacientes pediatricos

Son numerosos los/as expertos/as que afirman que los/as hermanos/as de
pacientes pediatricos son los “grandes olvidados” en cuanto a experiencias y

111 Revista
educ@rnos



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-
tacién, informacién y un espacio de diversion, participacion y comunicacion.
Como se puede apreciar, la ayuda que se pretende ofrecer a los/as hermanos/
as se basa en la expresion de sus emociones y en brindarle la informacion
necesaria, de cara a prevenir problematicas derivadas del desajuste familiar.

En este sentido, remarcar las conclusiones de Niinomi y Fukui
(2018) cuando establecen que las organizaciones de atencion médica
deben centrarse también, ademas de la atencién al paciente pediatri-
co, en el crecimiento personal del hermano/a durante la situacion de
enfermedad de uno de su semejante y de cdmo éste se esta desa-
rrollando. Siguiendo los argumentos de estos autores, los hospitales
podrian plantear intervenciones para apoyar la autoestima de los her-
manos/as y paliar los problemas psicolégicos derivados, partiendo de
una evaluacion del estado psicoldgico de los hermanos/as a través de
las percepciones de los/as cuidadores/as de éstos/as.

Objetivos y metodologia de la investigacion

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

Mas especificamente también se pretendia descubrir los senti-
mientos que experimentan los/as hermanos/as ante una situacion de
enfermedad, conocer el impacto psicosomatico (dolores fisicos, an-
siedad, etcétera) que experimentan y averiguar las necesidades psi-
co-afectivas que presentan, todo ello bajo la visién de los progenitores.

Para alcanzar estos objetivos, se ha empleado un método expli-
cativo secuencial mixto, empezando por una recogida cuantitativa de
datos mas 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 pediatricos y una entrevista, también di-
rigida a los progenitores de infantes en situacion de enfermedad crénica.
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Poblacion y muestra

La poblacion a la que nos dirigimos son los/as hermanos/as de pa-
cientes pediatricos con enfermedades cronicas; en concreto aquellas
familias que son usuarias de la Fundacién Andrea.

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

Muestra del cuestionario

+ Caso 1: Una hermana de 17 anos y la paciente de 21 afos.

+ Caso 2: Hermanos/as de 21 (femenino) y 16 (masculino) afios,
y el paciente pediatrico de 11 afios (a partir de aqui se referira 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 afios (a partir de aqui se referira a la pareja
de hermanos como: 1/8).

+ Caso 4: Hermanos/as de 8 (masculino) y 15 (femenino) afos,
con un hermano de 6 afios con alguna enfermedad (a partir de
aqui se referira a la pareja de hermanos como: 8/15).

+ Caso 5: Una hermana de 8 afios, y un paciente pediatrico de 11 afos.

Muestra de la entrevista
+ Caso 6: Hermanos/as de 8 y 4 afios.

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

Una vez realizado un analisis por los datos recabados sobre este apar-
tado del cuestionario, podemos apreciar ciertos sentimientos que se
manifiestan con diferente intensidad, siendo estos mas explicitos en
los/as hermanos/as de 1y 8 afos, asi como en los de 21y 16. Por otra
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parte, se constata que sentimientos como la verglienzay el terror no se
manifiestan en ninguno de los casos.

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

Los sentimientos con una presencia media dentro del estudio se
refieren a los sentimientos relacionados con la penay 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 calificar de moderados, 4 de los 5 encuestados revelan la
presencia de este sentimiento; independientemente de su edad.

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

Otro de los parametros 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 1y 8 afios presentan
una puntuacion menor; al igual que aquellos/as que tienen 17 afios.
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En los casos estudiados, se puede afirmar que la preocupacion
y el optimismo son los sentimientos mas generados por la situacion de
enfermedad en los/as hermanos/as, seguido de los celos, la tristeza
(pena), la frustracion y el desanimo con una presencia menor; siendo
los sentimientos cuyo impacto es nulo en la muestra empleada el mie-
do y la verguenza.

Impacto psicosomatico que experimentan los/as hermanos/as
ante la situacion de enfermedad

Este impacto psicosomatico, recogido en nuestro instrumento de in-
vestigacion, es uno de los que mas se ha reflejado en la literatura sobre
la tematica. Por lo tanto, el aporte que se hace sobre esta tematica
viene a reafirmar 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 linea, los problemas para dormir y las pesa-
dillas se presentan ambas en el mismo caso, combinadas con cambios
comportamentales y ansiedad. En la investigacion 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 reafirmar lo estudiado en este apartado.

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

Para finalizar, advertir que las afecciones no se manifiestan 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
anos.
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+ Caso 2: Cambios en el comportamiento, ansiedad (en grado
elevado) y depresion como principales manifestaciones en her-
manos/as de 21 y 16 afos.

« Caso 3: No han apreciado ningun tipo de efecto en estos tér-
minos en hermanos/as de 1y 8.

* Caso 4: Problemas para dormir, pesadillas y cambios en el com-
portamiento. Ademas, en este caso, debemos afadir la presencia
de un grado discreto de ansiedad en hermanos/as de 8 y 15 afos.
+ Caso 5: Dolores de cabeza (con sospechas de la familia de que
sean sin relacién con la situacién) en una hermana de 8 anos.

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

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

En cuanto a la informacién 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%) afirman 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 situacién. Por
otra parte, un 20% expone que habla con el hermano/a sano/a solo en
caso necesario Yy, por Ultimo, en uno de los casos nunca hablan con su
hijo/a de la situacion por la que esta pasando un miembro de la familia.

Siguiendo la linea, hemos de decir que en un 80% de los casos (4
casos) los hermanos/as plantean dudas sobre la enfermedad del pacien-
te pediatrico y sobre el prondstico de ésta, tan solo en uno de los casos
(los/as hermanos/as de 8 y 15 afos) no han planteado dudas acerca de
esta cuestidon. 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 pronostico.

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 situacion en un 80%
de los casos, el 20% restante establecen que la comprension de la si-
tuacion por parte de sus hijos/as es nula; esto ultimo puede ser debido
a la edad de estos, ya que tienen 1y 8 afnos.

En cuanto a los apoyos profesionales, los padres afirman en un
60% (3 casos) que si han tenido ayuda y apoyo de profesionales; y en
2 casos no han tenido ningun tipo de apoyo. Los apoyos han sido de la
mano de profesionales de la psicologia externos a su entorno.

En lo que respecta a los profesionales de su entorno, la compren-
sién por parte de los/as profesores/as del colegio de la situacion familiar
o de los orientadores/as (del colegio de origen o del aula hospitalaria), los
progenitores afirman que es buena en la mayor parte de los casos. Sin
embargo, no se tienen datos con relacion a si estos profesionales hacen
algun tipo de intervencion especifica a raiz de la situacién del menor en
situaciéon 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 analisis de en qué medi-
da se producen modificaciones en la relacion 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 afirman las familias estudiadas, en un 60% de los casos,
los mayores cambios se encuentran relacionados con un incremento en
las responsabilidades domeésticas, si contrastamos con lo que establece
Oliveira (2015) a menudo los/as hermanos/as tienen mas responsabili-
dades y tareas domeésticas a las que atender. Continuando con 2 casos
que no perciben ningun tipo de cambio en la vida cotidiana de los/as
hermanos/as. En cuanto a cambios en el rendimiento académico sélo
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

enelre

ndimiento académico. A continuacion, comprobaremos mediante los

datos extraidos del cuestionario, concretamente en una escala de estima-
cion numérica, como en la totalidad de los casos existe un cambio por mini-
mo que sea. En esta linea, se puede resaltar los siguientes datos:

Revista

+ Los/as hermanos/as que tienen 8 y 15 afios han cambiado de
forma moderada su relacion con sus amistades; mientras que
no existen modificaciones con respecto a la situacion anterior al
diagnéstico 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 opcidn relativa al ocio, esta es, menor tiempo destinado
a ocio y hobbies. En definitiva, se observa que los/as hermanos/
as han visto recortado su tiempo libre y de ocio de forma discreta.
« Los progenitores del 62 caso afirman que la dedicacion al her-
mano/a enfermo/a por parte de toda la familia es el principal
cambio percibido en la dinamica familiar. Estableciendo que
los/as hermanos/as del paciente pediatrico disponen de menor
tiempo de juego para jugar entre ellos.

* Los/as hermanos/as de 15y 8 afios son los que han visto recortado
su tiempo dedicado al ocio de forma drastica, mientras que los/as
hermanos/as de 8, 21/16 y 17 los cambios han sido bajos; por ultimo,
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 algun grado de aumento en relacién con este
campo. En concreto, la hermana de 17 afios ha percibido cambios en
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un grado medio-alto, mientras que los/as hermanos/as de 21/16y 1/8
afnos han registrado un cambio que podemos definir como moderado.
« Si nos remitimos a la participacién de los/as hermanos/as en el
cuidado del paciente pediatrico podemos apreciarla en la tota-
lidad de los casos, con un nivel de participacidon que podemos
definir 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
puntuacion moderada) los/as hermanos/as de 1/8, 8 y 15 afos.
« Con respecto a la manifestacion 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 afos,
adquieren puntuaciones mas bajas que con relacién a los/as
hermanos/as con edades de 1y 8 anos y aquellos/as hermanos/
as que tienen 16 y 21 afos tienen las puntuaciones mas altas.

* Hay que matizar que la personalidad de los/as hermanos/as in-
fluye decisivamente en la manifestacion o no de sus sentimientos.
Los padres que tienen tres hijos/as en el que uno/a de ellos/as esta
enfermo/a establecen que las actitudes mas extrovertidas se en-
cuentran intimamente ligadas a la expresién de los sentimientos, a
diferencia de los/as hermanos/as mas timidos. En el caso especi-
fico de esta familia (caso 6) los tutores legales de los hermanos/as
han establecido lo siguiente en relacién con la personalidad de los
hijos/as, la expresion de sus emociones y los sentimientos manifes-
tados: “La hermana de 8 afios es mas extrovertida y ha demostrado
mas sus sentimientos de celos, rabia, enfados... El hermano de 4
anos es mas timido y no expresa sus sentimientos con facilidad”.

Proceso de adaptacion de los/as hermanos/as a la situacion de
enfermedad

El dltimo apartado pretende realizar un barrido sobre el proceso de
adaptacion de los/as hermanos/as a la nueva situacién y sobre las
principales necesidades que han manifestado en dicho proceso.
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Si atendemos al proceso de adaptacion, los progenitores tienden
sus respuestas hacia la aceptacion de la enfermedad y a la buena adap-
tacién de los/as hermanos/as a la situacion. Tenemos que advertir que
los/as hermanos/as de 17 y 21/16 son los/as que mejor se adaptaron,
ademas del caso de una hermana de 8 afios cuya adaptacion fue opti-
ma, posiblemente por su propia personalidad (tal y como establecen los
padres: “una nifia carifiosa, 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 situacion, siendo ella misma
la que mejor comprende a su hermano”. En este supuesto, establecen
que en un inicio la falta de informacion llegé a generar celos en la her-
mana del paciente, manifestando que: “Ella es mas pequera que él por
lo que no supo el diagndstico hasta hace poco. Se lo contamos porque
a veces notabamos que ella se daba cuenta que a su hermano siempre
le mostrabamos mas atencion y nos parecia que a veces podia sentir
algo de celos”. En este punto es significativa la diferencia con Lizasoain
(2016) cuando afirma que conforme los/as hermanos/as crecen, éstos
empiezan a ser conscientes de las mayores necesidades de atencién
del paciente pediatrico, aspecto que no exime que, incluso; los/as her-
manos/as mas comprensivos dicha diferencia les parezca injusta.

Por el contrario, en el caso de los/as hermanos/as de 15y 8 los pa-
dres establecen que “Les cuesta muchisimo” y que ademas 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 1y 8 afos el
proceso lo vivieron con tristeza segundo lo revelado por los progenitores.

Ademas, afaden que tener un hermano/a enfermo/a, que los
padres catalogan como “diferente”, le ayudd 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 mas bien con admiracion 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-
cion a la nueva situacion, los progenitores manifiestan cuatro tipos de
necesidades: informacién clara sobre la enfermedad, apoyo psicolo-
gico, necesidades afectivas (carifo) y, por ultimo; mayor comprension
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y atencién. Continuando en esta linea, los padres establecen que la
razon de dichas necesidades es su ausencia debido a los largos pe-
riodos en el hospital. Vemos como uno de los principales elementos
que mas 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 implicacion de esta estableciendo que: “[...] y que sus padres
pasen mucho mas tiempo con ella haciéndola sentir también especial a
ella”. Se reafirma la idea de Oliveira (2015), se recalca la ausencia de la
figura materna y la necesidad de vivir con otros miembros de la familia
(tios/as, abuelos/as, etcétera). Todo lo mencionado, y las conclusiones
extraidas en este parrafo, son verificadas por los progenitores del caso
6: “Reivindican mas atencion, mas carifio y nos echan mucho en falta
tanto al padre como a mi 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 consecucion de los
Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), de forma especial en el am-
bito de la Pedagogia Hospitalaria (PH).

A partir de la Investigacion Basada en Disefio se plantea el ob-
jetivo de disefar 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 crdnicas.

Como resultado se presenta la Red /néditNet (La Red ApS para

la formacion solidaria y y el Desarrollo Sostenible) dirigida a facilitar la
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gestion de proyectos ApS en el campo de la PH en particular y dirigida
a la sensibilizacién respecto a los ODS en general.

Se concluye valorando las aportaciones de IneditNet, pero evi-
denciando la necesidad de implicar a la Universidad como institucién
en la consolidacion de este tipo de propuestas.

Palabras clave: Objetivos de Desarrollo Sostenible, Pedagogia Hospi-
talaria, Aprendizaje-Servicio, IneditNet.

Abstract

A proposal based on Service-Learning (SL) is presented aimed at raising
awareness and offering responses to achieve the Sustainable Develop-
ment Goals (SDG), especially in the field 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 IneditNet Network (The SL Network for solidarity
training and Sustainable Development) is presented, aimed at facilitat-
ing the management of SL projects in the field of HP in particular and
aimed at raising awareness of the SDGs in general.

The contributions of InéditNet 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, IneditNet.

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

El campo de la Pedagogia Hospitalaria (PH) debe atender a mul-
tiples factores relacionados con la salud para personas de cualquier
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edad, de manera especial cuando se trata de nifios y jévenes que pa-
decen enfermedades graves y/o cronicas, presentando un gran nime-
ro de necesidades que abarcan diferentes areas del conocimiento y
que requieren la participacion de forma interdisciplinar de un gran y di-
verso numero 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 estimulos y los retos necesarios
para mejorar el aprendizaje de los estudiantes.

Es importante, en el contexto de la formacion 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 educacion de calidad respectivamente, fundiéndolos en el
campo de la PH.

Para ello, el trabajo tiene como objetivo la creacion de la Red
IneditNet, la Red ApS para la formacion 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: Promocion de la metodologia ApS para
la sensibilizacion de la comunidad universitaria respecto a los ODS con
InéditNet (Convocatoria de ayuda para proyectos de innovacién 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 deteccién de problemas sociales posi-
bilitando el aprovechamiento del conocimiento que se genera en las
Universidades para mejorar los procesos de Ensefianza-Aprendizaje,
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potenciando su desarrollo en espacios fuera de la instituciéon y, ofre-
ciendo, por tanto, contextos multiples de aprendizaje. Esto permite par-
tir de un abordaje integral para ofrecer soluciones a problemas reales,
concretos y complejos que posibiliten identificar y conocer el proble-
ma, proponer soluciones, analizar las necesidades, atender a multiples
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
mas efectiva y de ofrecer servicios a la sociedad que ayuden a resolver
problemas.

En esta linea, Negre y Pérez (2010), Pérez y Negre (2011) y Ne-
gre et al., (2018) presentan un modelo de colaboracidn 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
innovacién educativa, potenciando la participacion del alumnado vy el
acompafamiento 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 definitiva, de dilucidar la relacion entre los aprendizajes ‘formales’ y
sus posibilidades para solucionar problemas en el marco de su futura
competencia profesional” (Negre et al., 2018: 150-151).

Segun 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 sélo 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 integracion, 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 reflexion, discusion, valoracion, seleccion 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 formacion de los estudiantes bajo relaciones de cuidado
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basado en valores (Geva, 2017). El ApS, “ha permitido la eliminacion
de prejuicios a partir de un proceso de construccion personal” (Geva,
2017: 530), refiriéndose a propuestas ApS dirigidas a personas con
afectacién intelectual. Segun esta autora, estas experiencias permi-
ten trabajar las emociones, promover la formacion eliminando falsas
creencias basadas en teorias no contrastadas y transformar actitudes
en conductas dirigidas a la inclusién 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 fin a
la pobreza, mejorar los accesos a la educacion, al empleo y a la infor-
macioén, mejorar la salud y la vivienda y reducir las desigualdades (Ro-
drigo-Cano et al., 2019). Gil (2018), sefiala que estos objetivos afrontan
cuestiones como la desigualdad y la pobreza extrema, los patrones de
consumo no sostenibles, la degradacion ambiental y el reforzamiento
de las capacidades institucionales, planteando respuestas sistémicas
a una vision global e interrelacionada del desarrollo sostenible.

Asi, rescatando la idea de “mejorar la salud” y “mejorar los acce-
sos a la educacion”, se hace referencia a los ODS 3 (Salud y bienestar)
y 4 (Educacion 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 sostenible' y, por otra parte,
el objetivo de lograr una educacién inclusiva y de calidad para todos
se basa en la conviccidén de que la educacién es uno de los motores
mas poderosos y probados para garantizar el desarrollo sostenible v,
mediante este objetivo, se busca asegurar que todos los nifios y ni-
flas completen su educacion primaria y secundaria gratuita para el afio
20302,

Cabe considerar también que los ODS reclaman a los Gobiernos
la necesidad de admitir los derechos del nifio en condiciones de igual-
dad que “requiere del trabajo mancomunado del sector educativo y de
la salud para el logro de poblaciones mas sanas y présperas (Valencia
etal., 2019: 8).
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Por otra parte, para Rieckmann (2017) la educacion es clave
para lograr la consecucion de estos objetivos y defiende que la edu-
cacion de calidad es una meta en si 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
educacion es una estrategia esencial para conseguir estos ODS.

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

La Pedagogia Hospitalaria. Salud y Educacion para todos y para
todas

Valencia et al. (2019) inscriben la PH en las politicas de inclusién 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 niflos para su desarrollo integral” (p. 10) y que afian-
cen la articulacién con el sistema de salud generando sinergias entre
estos colectivos para lograr la recuperacion de la salud de los menores.

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

Una disciplina de caracter cientifico, 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 Lizasoain (2021), la enfermedad supone un conflicto para
el paciente, especialmente si ésta requiere hospitalizacién, con lo que
se agrava la situacion inicial. Todo ello conlleva conflictos y tensiones
secundarios a la enfermedad misma. Asi, el paciente tiene la necesi-
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dad de adaptarse a cambios fisicos y modificar 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 situacion se le anade una baja
autoestima y, en muchas ocasiones, afectaciones psicoldgicas. Asi, el
nifo en situacion de enfermedad precisa apoyo social, sentirse cuida-
do, valorado y estimado y, entre otros efectos, Lizasodin (2021) desta-
ca los siguientes:

* Alteraciones conductuales (agresividad, desobediencia y con-
ducta de oposicion).

- Déficit de atencion y dificultad para la concentracion.

+ Ansiedad (ansiedad de separacién, miedos y tension).

* Depresion (tristeza, pérdida de interés por las cosas, falta de
apetito, pérdida de energia y alteraciones del suefo).

Paralelamente a toda esta sintomatologia, los nifios y jovenes con
alguna enfermedad, sufren una importante disminucion de sus relacio-
nes sociales, sustituyendo, en ocasiones, los contactos con familiares
y amigos por relaciones con el personal del centro como personal de
enfermeria, medicina, auxiliares, psicologia, otros pacientes, (Lisazoain,
2021), con lo que sus vivencias pasan a ser completamente distintas.

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

* Mejorar la calidad de vida del paciente y su familia.

« Procurar un mejor ajuste a la enfermedad y a la hospitalizacion.
* Fomentar la actividad para ocupar provechosamente el tiempo
libre.

« Cultivar la natural alegria infantil.

* Luchar contra la pérdida del habito 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 nifio.

+ Favorecer el desarrollo de relaciones positivas con el personal
sanitario.
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« Disminuir el estrés ante la hospitalizacién, 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 fin de la vida. La muerte, como es com-
prensible, es especialmente delicada y dolorosa cuando se presenta
en edades tempranas. Riera y Ruiz (2021) sefialan que “un aspecto
comun respecto a las enfermedades terminales y la muerte es que (...)
son aspectos tabus en la sociedad” (p. 130), indicando que se conci-
ben de manera privada, tratando de ocultarla y centrandose en la pena
que ésta produce. En el mismo trabajo, realizan un analisis documental
dirigido analizar la informacidn publicada sobre la enfermedad grave
y la muerte, identificando 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 ambitos.
* 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 actuacion de los profesionales.

Lizasodin y Lieutenant (2002), destacan las consecuencias de
la muerte en edades tempranas, sefalando a los hermanos como per-
sonas que sufren, en ocasiones en silencio, sus consecuencias, pro-
vocandoles una perturbacién emocional que tendrd consecuencias
sobre su calidad de vida. De la misma forma, esta situacién afecta a los
entornos préximos al nifio (familia, escuela, actividades extraescolares,
“y todas estas relaciones, estas interacciones, merecen ser reconocidas
y tenidas en cuenta para prestar, también en esos circulos, el adecuado
apoyo” (Lizasoain y Lieutenant, 2002: 159). En el mismo trabajo se des-
taca también la importancia de proporcionar una formacion especifica

Revista 130
educ@rnos



PepAGoGiA HoSPITALARIA Y APRENDIZAJE-SER-
vicio: UNA PROPUESTA SOLIDARIA CON INEDITNET

a los profesionales que atienden al nifio en la fase final de la vida. En
esta linea, Riera y Ruiz (2021) indican la falta de informacién que llega
al nifio lo que puede derivar en una situacién de frustracion que puede
conducir a un incremento de la ansiedad y el miedo. De esta forma, se
evidencia la necesidad de obtener informacion sobre el proceso de la
muerte para que, familiares y profesionales (docentes, sanitarios y so-
ciales) puedan colaborar en una mejor gestiéon de la misma.

Objetivo del articulo

Este articulo 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 animo de lucro para que presenten nece-
sidades a las que mediante ApS se les pueda proponer una solucion,
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 identifican necesidades que la PH
debe cubrir (Lizasodin y Lieutenant, 2002; Valencia et al., 2019; Molina
2020; Lizasoain 2021: Riera y Ruiz 2021, entre muchos otros estudios),
se propone crear una Red dirigida a la gestion de proyectos académi-
cos basados en ApS vy dirigidos a dar a conocer y a sensibilizar a la
Comunidad Universitaria respecto a los ODS, de manera especial en lo
que se refiere a los ODS 3y 4 (Salud y Educacion).

Metodologia

Los estudios de disefo incluyen un conjunto de propuestas de investi-
gacion que tienen como caracteristica comun el estudio de problemas
educativos y que se distinguen entre si por las diferentes dimensiones,
etapas y propodsitos (Rinaudo y Donolo, 2010). Este trabajo se ha desa-
rrollado a partir de la Investigacion Basada en Disefio (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-
cion con cualquier tipo de metodologia tanto cuantitativa como cuali-
tativa, aunque, como sefalan de Benito y Salinas (2016), la tendencia
es basarse en métodos cualitativos.

La IBD constituye una ayuda para “entender las relaciones entre
la teoria educativa, el artefacto disefiado y la practica” (Design-Bases
Research Collective, 2003: 5). Para Rinaudo y Donolo (2010), los pro-
ductos (objetos del disefio) pueden ser desde preparaciéon de materia-
les para la ensefanza a propuestas de artefactos tecnoldgicos, modos
especificos de manejar los aspectos motivacionales, tipos particulares
de tareas de aprendizaje, ... En este trabajo, los resultados esperados
se centran en, desde una perspectiva practica, proponer una estrate-
gia didactica basada en ApS y dirigida a los ODS, de manera especial
el 3y 4y, desde una perspectiva tedrica, a entender y conocer mejor
las necesidades biopsicosociales de nifios y jovenes en situacion de
enfermedad para, una vez identificadas, 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 metodologia de caracter exploratorio a partir
de un estudio de caso. Este tipo de estudios se aplican en aquellos
campos nuevos de la investigacion cuando se tienen pocos antece-
dentes (Jiménez-Chaves, 2012).

Para poder llevar a cabo este tipo de experiencias de innovacion
es necesario establecer mecanismos de colaboracion 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 version de la Red Inedit-
Net, una red ApS para facilitar el trabajo colaborativo y transdiciplinar
entre profesorado e investigadores de diferentes disciplinas, que tiene
la finalidad de, por una parte, impulsar y fomentar la presencia, la par-
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ticipacion y el progreso de los nifios y jovenes 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 colaboracién, mejoren y
progresen en su actividad formativa.

Figura 1. Logo de la Red InéditNet.

In.~ ditNet

Xarxa ApS per a la Formacio Solidaria
i el Desenvolupament Sostenible

Nota. Logo disefiado y cedido por Angel Luque (http://angel-lugue.comy/).

En un principio InéditNet se vincula especificamente a asignatu-
ras concretas de grado y postgrado, de manera especial del campo de
la Tecnologia Educativa, posteriormente se realizan también Proyectos
de Fin de Grado (TFG) y Fin de Master (TFM), contando también con
la participacion de otros grupos de investigacion de la Universitat de
les llles Balears como el Grupo de Educacion Inclusiva y Diversidad,
el Grupo Comunicacién y Calidad en Salud y la Unidad de Graficos y
Visién por ordenador, como colaboraciones mas destacadas.

A partir del curso 2020/21 se decide ampliar el alcance de Ine-
ditNet y se pasa a denominar La Red ApS para la formacion solida-
ria y el desarrollo sostenible, incorporando todos los ODS de manera
que, desde la Red, se promueva la concienciacién de la comunidad
educativa (incluyendo no soélo la universidad, sino también los centros
educativos de infantil, primaria y especial) hacia los ODS, asi 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 influir en
la construccidn 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 estan llevando a cabo diferentes estrategias didacticas
para sensibilizar a la comunidad respecto a los ODS. De entre ellas
destacamos el proyecto “Educando moviendo conciencias con Inedit-
Net: el Aprendizaje-Servicio y los Objetivos de Desarrollo Sostenible
en la formacion de maestros y en las escuelas” financiado por la XVII
Convocatoria de ayudas para acciones de educacion para la transfor-
macion social de la Oficina de Cooperacion al Desarrollo Sostenible de
la UIB.

Conclusiones

En el contexto descrito en este trabajo, se sefialan 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 elaboracion de mas de
30 proyectos que han proporcionado entornos de aprendizajes innova-
dores, centrados en problemas reales dirigidos a mejorar la calidad de
vida de nifios y jovenes en situacion de enfermedad.

Se ha conseguido la participacion de diferentes grupos de in-
vestigacion y se han ejecutado proyectos en asignaturas de diferentes
grados (maestro de educacioén primaria, pedagogia, educacion social,
ingenieria informatica y fisioterapia,) y posgrados (tecnologia educativa
e ingenieria informatica) con lo que la propuesta ha resultado efectiva i
IneditNet ha conseguido involucrar a estudiantes y docentes e investiga-
dores de la UIB, asi 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
realizacion es todavia insuficiente y desigual entre los diferentes estu-
dios. Si el campo de la PH requiere de la implicacion interdisciplinar
(incluso transdisciplinar) es necesario involucrar a un gran nimero de
ramas del conocimiento para que, de forma colaborativa, se lleven a
cabo proyectos complejos capaces de ofrecer respuestas complejas y
eficaces. Como comenta Geva (2017), la formacién de los estudiantes
universitarios debe tratarse de forma transversal, especialmente en lo
referente a su formacion ética. La misma autora sefiala que de esta for-
ma, se formaran profesionales excelentes y ciudadanos y ciudadanas
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comprometidos con su entorno, sefalando la importancia de que el
ApS se lleve a cabo en todas las facultades y no solo en las de educa-
cioén (Geva, 2017).

Los ODS, por otra parte, precisan decisiones claras y compro-
misos politicos precisos “que transformen la retérica vacia y las pala-
bras huecas y sin valor en medidas efectivas de transformacién 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 nifios
y jovenes en situacidon de enfermedad son uno de los colectivos a los
que estas acciones pueden ayudar a obtener cuotas de calidad de vida
mas elevadas, por lo que la combinacion de los ODS 3 y 4, conforman
escenarios de ApS que precisa de actuaciones de calidad.

Si bien iniciativas como InéditNet requieren la implicacién de
estudiantes y docentes, ésta no es suficiente 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 Investigacidon, 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 lineas de futuro para la continuidad y mejora de IneditNet,
se estd trabajando en la propuesta de un modelo basado en la IBD y
en técnicas de co-disefo dirigido a facilitar la puesta en marcha de
proyectos ApS contando con la colaboracion de la entidad solicitante
del servicio en el proceso de disefio, potenciando la autorregulacién
del estudiante y facilitando el seguimiento del proceso y de los apren-
dizajes al equipo docente.
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Resumen

El articulo, que se presenta esté referido al quehacer de la pedagogia hospi-
talaria en Chile, desde sus inicios y desde una perspectiva de futuro. Conoce-
remos su actuacion en el sistema escolar y como llega a nifios, nifias y ado-
lescentes con problemas de salud y sus familias, y como logra la continuidad
de la trayectoria educativa, evitando el desfase y desercion. Distinguiremos
como la pedagogia hospitalaria esta presente en los niveles del sistema, como
modalidad educativa transversal, que logra satisfacer necesidades educativas
especiales de los alumnos, producidas a partir de su situacion de enfermedad.

Conoceremos el actuar de la pedagogia 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 practicas pedagdgicas, que se llevan a cabo
en estos espacios educativos y por ultimo los desafios en el mediano
plazo de la pedagogia hospitalaria.
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Palabras claves: Pedagogia hospitalaria, educacioén inclusiva, escuela
y aula hospitalaria, trayectoria educativa, situacién 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 finally the challenges in the medium term of hospital pedagogy.

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

¢Por qué pedagogia hospitalaria en el Planeta?

La pedagogia hospitalaria, cobra vida y vigencia en el trabajo que se
realiza con nifos, nifias, adolescentes, jovenes y adultos con problemas
de salud, desde un horizonte amplio y universal, cuya mirada y vision se
debe centrar en hacer efectivos los derechos que le asisten a esta pobla-
cidén, 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 desafio de la pedagogia 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 pedagogia hospitalaria

Cuando hablamos de esta pedagogia, nos referimos al concepto mas
amplio, de esta disciplina, desde una perspectiva que pone un énfasis
en lo cientifico, académico y profesional, y por otra parte estudia e
incorpora acciones educativas y psicoeducativas de calidad que van
dirigidas al colectivo de personas en situacion de enfermedad y a su
grupo familiar, con el propésito 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 pedagogia hospitalaria en América Latina

* En noviembre del ano 2013, el Parlamento Latinoamericano
(Parlatino), aprueba la Declaracion de los Derechos del nifio,
nifa o joven hospitalizado o en tratamiento de Latinoamérica y
el Caribe en el ambito de la Educacién, que contiene 12 dere-
chos sociales y educativos (Parlatino, 2013).

* En mayo del afio 2015, el Parlamento Latinoamericano (PAR-
LATINO), promulga la Ley Marco, que consagra el Derecho a la
Educacion de los nifios y adolescentes en situacion de enferme-
dad, la que contiene 21 articulos que permiten hacer efectiva la
atencion educativa a dicho colectivo (Parlatino, 2015).

La pedagogia hospitalaria en el sistema escolar

La pedagogia hospitalaria, es una modalidad educativa transversal,
que se preocupa de dar continuidad a la trayectoria educativa al
nifo, nifa y adolescente en situacion de enfermedad, hospitalizado
y/o en tratamiento médico ambulatorio y domiciliario, para evitar el
desfase y la desercion escolar, y mantenerlo vinculado al tejido so-
cial, procurando atender sus necesidades pedagdgicas y sociales,
producidas a partir de su enfermedad (Ministerio de Educacién de
Chile, 2003).
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La primera experiencia de pedagogia hospitalaria en Chile en
el sistema escolar data a partir del 1° de marzo de 1960, cuando se
cred una escuela basica, dentro del Hospital Regional de la ciudad de
Concepcidn, pero con certeza se sefiala que mas bien fue una expe-
riencia aislada y tuvieron que pasar muchos afnos, para contar con una
normativa que diera vida a la creacién de escuelas y aulas hospitalarias
en el sistema escolar.

En el afio 1994, la primera Ley de Integracién Social de las per-
sonas con Discapacidad N° 19.284, en su articulo N° 31, mandato al
Ministerio de Educacion, proporcionar la correspondiente atencién es-
colar a los alumnos de la educacion basica, que requieran permanecer
internados en centros especializados por un periodo superior a tres me-
ses, la que sera reconocida para efectos de continuacién de estudios.

En funcion de la Ley antes sefialada, se dictan los Decretos Su-
premos de Educacion N° 374 y N° 375, con fecha 20 de septiembre de
1999, los que permitieron la creacion de escuelas y aulas hospitalarias
y percibir su financiamiento.

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 articulo 3° de la Ley 20.201,
se remplaza el articulo de la primera Ley, posteriormente este articulo
es ratificado en la nueva Ley N° 20422 de 2010, que establece Normas
sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion social de personas con
discapacidad y su articulo N° 40 sefala: “a los alumnos y alumnas del
sistema educacional de ensefianza prebasica, basica o media que pa-
dezcan de patologias 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 Educacién asegurara la correspondiente aten-
cion escolar en el lugar que, por prescripcion médica, deban permane-
cer, la que sera reconocida para efectos de continuacion de estudios y
certificacion 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 pedagogia hospitalaria, es asi como se llega a todos los niveles
del sistema: educacién parvularia, educacion basica y educacién me-
dia, ademas se incorporan tres modalidades de atencién educativa:
aula hospitalaria, sala de hospitalizacion o de tratamiento y atencién
domiciliaria. También se empiezan a crear nuevas escuelas y aulas
hospitalaria en todo el pais, a la fecha existen sesenta escuelas y
aulas hospitalarias reconocidas por el Ministerio de Educaciéon y una
veintena en proceso de creacion. Cabe destacar que actualmente se
esta cubriendo la totalidad de los territorios regionales y se atiende una
matricula anual de veinticinco mil estudiantes, el objetivo es alcanzar una
cobertura universal, para que ningun nifio, nifia y adolescente, se quede
sin la continuidad de la trayectoria escolar por problemas de salud.

Corresponde destacar la coordinacién permanente que existe entre
los ministerios de Educacion 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 publicos y priva-
dos. Se destaca la normativa creada por el Ministerio de Salud, que man-
data a los hospitales publicos la creacion 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 pedagogia hospitalaria en Chile

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

Los objetivos especificos son:

« Contribuir a la normalizacién de la vida de los nifios, nifias y
jovenes hospitalizados y/o en tratamiento médico ambulatorio y
domiciliario.
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* Intervenir en forma directa en todo lo que significa el proceso
de enfermedad del nifio/a y joven.

* Ayudar a aminorar los impactos negativos de la enfermedad en
los pacientes-alumnos.

* Proporcionar al nino/a y joven fortalezas para enfrentar el diario
vivir en un entorno que no le corresponde.

Se puede decir que la pedagogia hospitalaria, en el sistema es-
colar chileno, se ha ido abriendo espacios de a poco, ya que al ano
1999, era un tema totalmente desconocido y definitivamente no estaba
instalado en el sistema escolar nacional, aqui ha sido muy importante
la creatividad del profesorado de las escuelas y aulas hospitalarias,
como también el poder resolver situaciones nuevas e imprevistas del
dia y los requerimientos tan propios de los estudiantes en situacién de
enfermedad y de sus familias y por ende los del personal sanitario, lo
que ha significado recurrir a diversas instancias para mejorar e innovar
las practicas docentes, en un medio tan diferente al de la pedagogia
tradicional, por lo que aqui se hace muy necesario reunir el espacio de
la sanidad y el de la educacion. 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 niflo/a y joven con problemas de salud.

En este caso el objetivo primordial de la pedagogia hospitalaria
es “hacer efectivo el derecho a la educacion del nifo, nifia 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 nifio o adolescente con problemas de salud, hospitalizado
0 en tratamiento.

Cuando se sefiala de discontinuidad en la vida de los alumnos
en situacion de enfermedad, no solamente nos referimos a aspectos
de la vida diaria, en el caso de los nifos, es no poder jugar y seguir
sus rutinas del dia, la escuela y la familia y en el caso de los jévenes,
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 pedagogia 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 pedagdgico de la pedagogia hospitalaria debe tener
siempre presente las emociones, ya que la afectividad cumple un rol sig-
nificativo en la educacién regular, siempre se sabe que un profesor/a que
logra establecer vinculos con sus alumnos, obtiene mejores resultados
gue él que no los tiene, por lo tanto, en la pedagogia hospitalaria, es mas
significativo aun, ya que la persona se encuentra fragil (Arredondo, 2021b).

Para que el modelo sea Util 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 pedagogia hospitalaria se hace presente para que, a pesar
de la discontinuidad en la vida del nifo o adolescente que comporta
la enfermedad, pueda seguir creciendo, desarrollandose, aprendiendo
y compartiendo con quienes les toca recorrer por la enfermedad, es
decir que puedan ser personas que aspiran a ser felices (Ministerio de
Educacién de Chile, 2015).

Las escuelas hospitalarias en Chile

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

Por lo que se puede decir, que la escuela hospitalaria en Chile
consta de uno o mas espacios fisicos destinados a la atencién educa-
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tiva de nifos, nifas y adolescentes, pero también ésta se puede llevar
a cabo en la sala de hospitalizacion o tratamiento, como a la vez en los
domicilios de estos pacientes-alumnos. En el caso que haya nifios/as
y adolescentes sin escolarizacion o desertores del sistema escolar, la
propia escuela y aula hospitalaria debe regularizar la situacién escolar
de estos pacientes y concretar asi la escolarizacion, incorporandolos
al sistema educativo (Arredondo, 2021b).

La continuidad de la trayectoria educativa en los espacios hos-
pitalarios, clinicos o de rehabilitacion, 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 pedagogia
hospitalaria via 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-
narles trabajar de una manera colaborativa, sin importar la edad o curso
de sus compafieros. El horizonte que les entrega es desde una perspecti-
va de una educacion inclusiva en donde todos y todas poseen un espacio
y en donde la principal peculiaridad y valor incorporado de cada individuo
es ser diferente, Unico e irrepetible. La pedagogia 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 mas productiva sin interesar su estrato social o situaciones de
vida (Ministerio de Educacién de Chile, 2016; Arredondo, 2021b).

Poblacidén atendida por la pedagogia hospitalaria

En Chile el colectivo atendido por la pedagogia hospitalaria, son los nifios,
nifias y adolescentes escolarizados y sin escolarizacion con problemas
de salud, cuyo grupo etario es entre 4 y hasta los 21 afos, cuyos niveles
educativos pertenecen a 1° y 2° Nivel de transicion, de 1° a 8° afio de
educacién basica y de 1° a 4° afio de educacién media, que padecen
patologias crdnicas, agudas, grandes quemados, ademds de todas las
enfermedades, etcétera. Aqui 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 situacion
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, via el Ministerio
de Educacion otorga una subvencidon escolar, que consiste en un re-
curso econdmico para financiar los gastos de contratacién de personal
docente y de otros profesionales de apoyo colaborativo, en caso de que
sea necesario. Ademas, el Ministerio de Educacién proporciona textos
escolares, bibliotecas de aulas, informatica educativa y otros materia-
les didacticos, etcétera, en funcién de las necesidades de los pacien-
tes-alumnos, de acuerdo a las asignaturas del curriculum escolar, que se
imparten en los tres niveles educativos y que son: Educacién parvularia,
educacion basica y educacion media, con el propésito de optimizar los
tiempos, flexibilizar las situaciones pedagodgicas del dia y entregar una
atencién 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 caracteristicas de las escuelas y aulas hospitalarias

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

- Atencioén a la variedad de las caracteristicas infantiles y juveniles
de los recintos hospitalarios. Es decir, cada nino, nifa y adoles-
cente, tiene su lugar asegurado en la escuela y aula hospitalaria,
respetando asi las condiciones y enfermedades de dicho colec-
tivo, la tarea pedagdgica debe ser en funcion de su poblacién y
sus necesidades educativas especiales a partir de su problema
de salud, ademas considerar origen, situacion social y cultural,
estado emocional y de salud, entre otras mas (Lizasoain, 2000).
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« Tiempo de duracion de los pacientes-alumnos en el centro de
salud. Hay que tener en consideracién el tiempo de hospitaliza-
cion o tratamiento médico ambulatorio y/o domiciliario, para en-
tregar una mejor atencién educativa. Se encasillan en: pacien-
tes-alumnos de corta estadia, pacientes-alumnos de mediana
estadia y pacientes-alumnos de larga estadia (Arredondo, 2021b).
- Diversidad de los supuestos médicos, esta situacion se debe
considerar siempre y en cualquier momento de la clase, por ser
muy variable la situacion 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 relacién (Lizasoain, 2000).

- Edad, nivel de escolaridad y caracteristicas 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 funcién
de dicha informacion se planeara la atencion educativa de parte
del profesorado hospitalario. Es importante considerar las nece-
sidades educativas especiales que posean algunos alumnos, y
finalmente el espacio de trabajo fisico donde se llevara a afecto
la accion pedagodgica, que a veces suele ser una sala multigrado,
o la sala de hospitalizacién, o el lugar del tratamiento o bien el
domicilio de los nifos; nifias y adolescentes (Lizasoain, 2016).

« Aspectos técnico-pedagdgicos y administrativos. Se debe dar
cumplimiento con los protocolos de ingreso de los alumnos, es
decir la derivacién del médico tratante a la escuela o aula hos-
pitalaria, en relacién con el egreso del escolar, se debe preparar
la informacién que se pondra a disposicion de la familia, para su
reincorporacion a su escuela o centro de origen, siempre hay que
considerar los autocuidados a tener presente (Arredondo, 2009).
« Infraestructura, equipamiento y participacién, redes de apoyo
y voluntariado. Se debe tener presente el espacio fisico de fun-
cionamiento de la escuela o aula hospitalaria. Se debe contar
con el equipamiento obligatorio cosa que permita proporcionar
una buena atencion escolar a los alumnos. Es significativo con-
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tar con la participacion del personal de salud y educacion, de
esta coordinacion es posible lograr una accidn educativa exi-
tosa en la escuela o aula hospitalaria. Es importante contar con
redes de apoyo, de fundaciones, corporaciones, asociaciones,
etcétera, sin fines de lucro y de la sociedad civil organizada que
cumplen su labor en los hospitales y que van en apoyo de los
nifos, adolescentes y sus familiares (Arredondo, 2009).

Escuela y aula hospitalaria, como educacion compensatoria

El proceso educativo que realiza la escuela y aula hospitalaria tiene
como objetivo darle continuidad a la trayectoria escolar del nifio, nifia y
adolescente en situacion 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 accién educativa se
entrega hasta que el alumno, sea dado de alta de su problema de salud.

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

* En ninguna circunstancia reemplaza a la escuela de origen.

+ El nifio, nifia y adolescente, alumno de la escuela hospitalaria
se encuentra aquejado por una patologia crénica 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 curriculo educativo.

 Permite la realizacidon 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 nifo, nifia y adolescente, continle siendo alum-
no del sistema educativo y evita el desfase en su proceso de
ensefanza-aprendizaje.

+ Apoya a superar el estado emocional y afectivo del nifio, nifia
y adolescente en situacién de enfermedad (Arredondo, 2021b).

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

El modelo pedagdgico de la atencién educativa a los estudiantes en situa-
cion de enfermedad, hospitalizados o en tratamiento médico ambulatorio y
domiciliario, debe tener sus propias caracteristicas 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, dinamico, flexible y
enfocado primeramente en la recuperacion del estado de salud del escolar.

Algunas sugerencias de criterios para tener en cuenta son:

« El modelo de atencion educativa debe ser global y continuado,
es decir una atencion integral y emocional.

« La respuesta educativa debe enfocarse desde una perspectiva
amplia, incluyendo el periodo de hospitalizacidn y convalecencia.
« El desarrollo de las diversas actividades soélo es posible
considerando como lugar de referencia un modelo organizacio-
nal flexible, adaptable a los diversos factores y condicionantes
presentes en la escuela y aula hospitalaria.

Elementos que configuran el plan de actuacidon de una escuela y
aula hospitalaria:

- Las actividades de ensefianza-aprendizaje en torno al curriculo
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) Patologia del paciente-alumno.

b) Diagnostico de aprendizaje en relacién con el grupo curso en
que se encuentra.

c) Cantidad de alumnos por nivel o grupo curso.

d) Organizacion y estructuracion de estos en funcién de los espacios
fisicos y de la cantidad de profesores y otros apoyos profesionales
con que cuenta la escuela y aula hospitalaria (Arredondo, 2021).

La atenciéon domiciliaria debe ser realizada en el domicilio del
nino, nina 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 educacién parvularia y basica, corresponde un minimo
de 4 horas presenciales y 4 horas tutoriales y en educacion media un
minimo de 6 horas presenciales y 6 horas tutoriales (Violant, Molina y
Pastor, 2009; Ministerio de Educacion de Chile, 2012).

La coordinacion interna de la escuela y aula hospitalaria

1. La coordinacion 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 coordinacion interna participan a diario:

a) Profesorado hospitalario y otros profesionales de la escuelay
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 funcion de éste se debe
realizar la atencién educativa.

4. Los educadores deben establecer conjuntamente la organizacion
y distribucion de los espacios, grupos de alumnos, las actividades
del aula y de las salas de hospitalizacion y la atencion domiciliaria.
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La coordinacion externa de la escuela y aula hospitalaria

1. La coordinacion externa se articula en torno a cinco elementos:
a) La Administracion educacional (Institucion sostenedora).
b) Los equipos de asesoria y apoyo a la labor educativa de parte
del Ministerio de Educacion.
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
ambito hospitalario.

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

La educacion inclusiva en el contexto de la pedagogia hospitalaria

La Unesco define la educacion inclusiva como un proceso para abor-
dar y responder a la diversidad de necesidades de todos los alumnos a
través de una mayor participacion en el aprendizaje, las culturas y co-
munidades, para reducir la exclusién dentro y desde la educacién. Im-
plica cambios y modificaciones en el contenido, enfoques, estructuras
y estrategias, con una visibn comun que abarca a todos los nifios del
grupo de edad apropiado y conviccion de que es la responsabilidad
del sistema regular de educar a todos los nifios (Unesco, 2005).

Los condicionantes para el aula inclusiva

Se puede sefalar que el éxito de un aula inclusiva pasa efectivamente
por el contexto en donde se lleva a efecto dicho trabajo. En la revisién
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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 concepcién del aula hospitalaria y la mayor flexibilidad en la
planeacién del aula ordinaria” (Grau y Ortiz, 2001, p. 36).

+ Liderazgo inclusivo.

« Vision amplia del concepto de comunidad escolar, que incluya
familia y comunidad.

+ Lenguaje que aluda a valores compartidos: diversidad, apoyo
mutuo, escuela para todos.

+ Una visidbn comun y disposicion para aceptar una responsabili-
dad compartida de la educacién de todos los alumnos.

- Enfasis en la calidad de la ensefianza y el aprendizaje que los
tiempos de preparacion necesarios para maestros/as y espacios
de colaboracion entre éstos.

+ Un clima favorecedor del aprendizaje de calidad en el que con-
temple a todos los miembros, se sientan valorados e implique
ir mas alla de la escuela, vinculandose con la comunidad y sus
servicios y con los padres (Grau y Ortiz, 2001).

El enfoque inclusivo de la pedagogia hospitalaria

Con toda propiedad se puede decir que la pedagogia hospitalaria se
ubica dentro de los parametros de lo que corresponde a la educacion
inclusiva, por lo que se debe hacer énfasis en la colaboracion 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 recuperacion de los nifilos y adolescentes con
problemas de salud, pues en este caso su calidad de vida pendera en
una gran parte del estado de regulacién 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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Desafios de la pedagogia hospitalaria

En términos generales se puede concluir que dos son los grandes de-

safios

Revista

de la pedagogia hospitalaria en el mediano plazo y que son:

- La intervencion desde el periodo de gestacién y hasta los cuatro
anos, en este caso se deben incorporar acciones de la pedagogia
hospitalaria en las madres en estado de gestacion y en los nifios
hasta los cuatro afios, actualmente el Programa Chile Crece Con-
tigo del Ministerio de Salud, se esta realizando con éxito en los
grandes hospitales publicos. La Fundacién Integra que pertenece
al Estado de Chile, en varios hospitales del pais esta cubriendo
la atencion entre 0 a 5 afios. Ademas, se debe promover la esti-
mulacion temprana tanto en el sector salud y educacion. En esta
intervencioén se debe incorporar a la familia a asumir este trabajo,
al Estado, mediante programas de intervencion social y sanitario
y a la sociedad civil organizada, mediante acciones que se desa-
rrollen a través del voluntariado y redes de apoyo.

« La intervencién en los adultos, después de concluida la etapa
escolar, en este caso en el Nivel Terciario, las casas de estudios
de educacién superior deben elaborar propuestas de continui-
dad técnica y/o profesional, para sus estudiantes en situacion
de enfermedad, a modo de ejemplo citaremos el trabajo que
realiza en esta linea la Universidad de Barcelona, Espana. 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 ambito de educacion para la
salud de esta poblacién, 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 desafios, estariamos dando
cumplimiento a la pedagogia hospitalaria a lo largo de la vida,
es decir para todos y todas (Arredondo, 2018).
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Resumen

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

Los estudiantes destacan la vocacién 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 mas y mejores herramientas.

Los apoderados sefialan que fue un cambio significativo 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; especificamente la acogida vivida, el compromiso del per-
sonal que trabaja alli, la disposicion para acompafarlos en sus avances.

Se concluye que las escuelas hospitalarias favorecen en sus estudian-
tes y sus familias, poder avanzar hacia la resiliencia, acompafnandolos 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-
nificant 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, specifically 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 beneficial 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 investigacion realizada sobre la percepcidon 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 cémo ha influido
la institucion durante el periodo de enfermedad.

La Pedagogia Hospitalaria en Chile, se centra en dar cobertura y
participacién a nifios, nifias y adolescentes que se encuentran en una si-
tuacion de enfermedad, siendo esta de caracter transitorio o permanen-
te, evitando asi la desercion escolar o el desfase producto de la situa-
cion de cada paciente (Arredondo, 2020). En Chile existen 60 escuelas
y aulas hospitalarias, que buscan dar continuidad educativa durante el
periodo mas critico de la enfermedad. La investigacion busca visualizar
los distintos apoyos que reciben o han recibido los estudiantes durante
una permanencia minima de un afo escolar; reconociendo a la educa-
cién hospitalaria como una disciplina integral que ayuda a los estudian-
tes en distintas areas, ya sean de tipo pedagogico, emocional y social.

La Pedagogia Hospitalaria es un modelo educativo aun 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 niflo y adolecente, que por situaciéon de enfermedad
“transitoria 0 permanente”, no pueden asistir a establecimientos edu-
cativos convencionales. Arredondo (2021) menciona que en la Peda-
gogia Hospitalaria, no se trabaja Unicamente el area académica, mas
bien se vuelve un trabajo integral donde se incorporan distintas dimen-
siones de la vida diaria de esos nifios y jovenes.

Molina (2020) explica que la Pedagogia 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 situacion de
discapacidad. Ademas, considera a la Pedagogia Hospitalaria como una
disciplina cientifica, académica y profesional, donde se busca dar res-
puesta a las necesidades biopsicosociales de cada estudiante, desarro-
llar sus habilidades al maximo 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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cion 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 acompanados en esta dificil etapa, donde no
solo existe la continuidad educativa desde su condicion de salud, sino
que esta se desarrolla en un espacio ludico, de contencion y adaptada
a las necesidades individuales de los nifios, nifias y adolescentes.

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

En consecuencia la pregunta orientadora fue: ¢Cual es la per-
cepcién que tienen los estudiantes y apoderados de las Escuelas Hos-
pitalarias: San Sebastian, EI Carmen de Maipu y San Camilo, de Chile,
sobre su permanencia y vinculacién con estos establecimientos edu-
cacionales?

De la pregunta se desprenden los siguientes objetivos:

Objetivo General:

Determinar la percepcion que tienen los estudiantes y apoderados de
las Escuelas Hospitalarias: San Sebastian, EI Carmen de Maipu y San
Camilo, de Chile, sobre su permanencia y vinculacién con estos esta-
blecimientos educacionales.

Objetivos Especificos

+ Describir las circunstancias y sentimientos manifestados por
los estudiantes antes de su ingreso a la Escuela Hospitalaria.

- Identificar la percepcion que tienen los estudiantes activos so-
bre sus experiencias vividas, aspectos positivos y negativos, ni-
vel de acogida, experimentados en las Escuelas Hospitalarias.

- Identificar la percepcidon 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 percepcion de los apoderados respecto del que-
hacer, atencién recibida por sus hijos, fortalezas y debilidades
observadas en la Escuela Hospitalaria.

« Conocer el nivel de importancia y valoracion 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 (Hernandez y Fernandez,
2014). Su propésito fue describir las experiencias vividas, el aporte
recibido, el nivel de participacion, vinculacién, desde la percepcion 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 Sebastian, EI Carmen de
Maipu y San Camilo, de Chile.

La técnica del Grupo Focal, se organizo 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 situacion de enfermedad.

« Légica comunicacional: Se establece mediante una conversa-
cion, desarrollandose el tema de interés.

- Existe la figura de moderadora, Psicologa Carolina Lastreto
Varela, quien ha introducido, mediado y guiado el tema.

+ Rotacion del habla: Todos los participantes tuvieron la oportunidad de
comunicar su opinién. La conversacion es realizada mediante turnos.

« Se produce igualdad y equidad en la participacion. No se ob-
serva dominio de uno o mas participantes en ella, pero si se ob-
serva mayor capacidad comunicativa de algunos participantes.
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a) Caracterizacion 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 pais. Con una
permanencia minima de un afio escolar.

Sus edades fluctian entre los 16 y los 21 afos.

La totalidad tiene un diagnéstico de tipo crénico 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
pais. Con una permanencia minima de un afio escolar.

Padres y apoderados de estudiantes con diagnéstico de tipo cré-
nico y/o de salud mental.

Cantidad de participantes: 6

b) Organizacion y analisis 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 propdsito de buscar patrones de conducta, interpretacion, esencia,
singularidades en las respuestas.

c) Resultados

Percepcion de los estudiantes y apoderados:

Objetivo

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

Patron de Respuesta

“Antes estaba desbordada...lo estaba pasando mal”.

“Estaba sUper nervioso, no sabia qué iba a pasar... y qué iba a ser de
mi vida... tenia miedo de entrar a la escuela”.

“Llegué en 2° medio... ingresé por unas convulsiones, quedé hospitali-
zada... y llegaron a la conclusion que tenia epilepsia... yo no queria ir (a

Revista 162
educ@rnos



PERCEPCION DE ESTUDIANTES Y APODERADOS
DE SUS EXPERIENCIAS VIVIDAS EN UNA
ESCUELA HOSPITALARIA DE CHILE

clases) ,estaba nerviosa y mas encima el profesor me llevé en pijama”.
“Antes de entrar estaba internada... tenia delirios y alucinaciones y no
podia estar en una escuela Normal...”.

Interpretacion de la Examinadora
La totalidad de los estudiantes que ingresaron a la escuela hospitalaria
por motivos de salud mental, sefialan 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-
rian a una escuela hospitalaria, sefalan sentir incertidumbre, temor a lo
nuevo, pero también, manifiestan sentir un estigma social el ser estu-
diantes de una escuela hospitalaria. Algunos mencionan el no sentirse
identificado con su situacién de enfermedad y que, en algunos casos,
el como se les informé o se les contd sobre la escuela hospitalaria no
seria de una manera motivadora.

Objetivo

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

Patron de Respuesta

“La motivacién de los profesores hacia los alumnos, de tener siempre
el 0jo encima y que tuvieran una meta...”.

“Lo mejor, la buena relacién con los profesores...”.

“Para mi, lo mejor fue encontrar apoyo, que sentia que no tenia fuera
de mi familia”.

“Claramente lo bueno fue todo lo que me ayudod, ya que gracias a la
escuela soy todo lo que soy ahora...”.

Interpretacion de la Examinadora

Los estudiantes identifican, como lo méas positivo que encontraron en la
escuela hospitalaria, al equipo docente, poniendo énfasis en la motivacion,
el apoyo y el carifio entregado hacia los estudiantes, siempre desde una mi-
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rada muy inclusiva e integradora. Ademas, sefalan la importancia de poder
continuar sus estudios, en un lugar seguro y que los motiva a no rendirse.
Los estudiantes identifican como lo mas negativo o aspecto a me-
jorar: que las clases son muy breves y que, en algunos casos, extrafan
espacios mas grandes, con mas estudiantes y recreos (como se da en
colegios convencionales). También, identifican como negativo el cdmo es
“mirado” el asistir a una escuela hospitalaria, el estigma de estar enfer-
mo, que puede ser vergonzoso. Finalmente, un estudiante sefala, el no
tener muchos amigos ni saber cdmo generar nuevos lazos de amistad”.

Objetivo

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

Patron 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 recepcién
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..., tenia buenas notas, pero el pro-
blema era la integracién, ella se sentia menoscabada...”.

Interpretacion de la Examinadora
La totalidad de los apoderados manifiesta 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 fisica compleja,
otros, por situaciones de salud mental severa, derivada principalmente,
por situaciones de acoso escolar, discriminacion, menoscabo, no inte-
gracion, abuso y por no contar con espacios educativos protectores.
La totalidad de los apoderados sefalan que luego del ingreso de
sus hijos/as a la escuela hospitalaria, para ellos como padres, significo
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un alivio llegar a un lugar donde a sus hijos/as se les acompanaba, res-
petaba, se les escuchaba e incluia. Sefalan 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 valoracién que otorgan los apodera-
dos a la experiencia como familia en la Escuela Hospitalaria.

Patron 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 seria posible que nuestros hijos pudieran continuar sus
estudios y lograr sus suefos, porque muchos de nuestros hijos tienen
suefos ...agradecida de cada profesor...”.

“...(En la Escuela Hospitalaria) vi que Nicole cambié mucho, Aca llega-
ba con animo, con ganas de hacer sus tareas, con animo se levantaba
para ir, se iba sola, feliz de la vida”.

“...Llegamos al aula y todo cambi?d...tanto para €l como para nosotros
como familia... él se sintié protegido y aceptado... El ahora trabaja; yo
habia perdido todas, todas las esperanzas con él”.

Interpretacion de la Examinadora
La totalidad califica como positivo el paso de sus hijos/as por la escuela
hospitalaria, sefalando que lo mejor es el respeto, la aceptacion, la sen-
sibilidad y el amor que reciben. Dentro de los aspectos a mejorar, casi en
su totalidad sefialan que no hay nada que mejorar, solo una apoderada
sefiala que seria importante una mayor vinculaciéon 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, sefialando que estarian tristes, en un estado com-
plejo, frustrados. Una apoderada sefiala que lo han conversado con su
marido, y consideran que sin la participacion 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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Discusion 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
atencion educativa a los nifios que deben ausentarse de la escuela durante
un periodo prolongado de tiempo o porque deben asistir 0 permanecer en el
hospital a consecuencia de los tratamientos médicos. Estas aulas son un gran
apoyo y acompafiamiento para ayudar a comprender las patologias y evitar el
aislamiento del nifio como consecuencia de su hospitalizacién. 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 mas 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 razén de ser de estas
instituciones educativas. En este caso interesaba conocer su percepcion
sobre lo vivido por ellos en las aulas: el acompafiamiento recibido, el tra-
to ofrecido, el crecimiento y desarrollo que han experimentado en estas
instituciones. También, intereso la opinidn de los apoderados, la vincula-
cion con la escuela hospitalaria, la recepcion que tuvo su hijo o hija, los
avances observados, éstas y otras preguntas orientaban este estudio.

Se pudo constatar la alta valoracién que hacen los estudiantes
y apoderados sobre lo realizado por las escuelas hospitalarias. Espe-
cificamente respecto de la acogida vivida, el compromiso del personal
que trabaja alli, la disposicion para acompanarlos 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, manifiestan estar felices, que han
logrado mejorar su autoestima, su amor propio. Destacan que tienen
las habilidades para afrontar situaciones dificiles. Ratifican lo que dicen
sus apoderados; “Si no hubiesen asistido a la escuela hospitalaria su
vida no seria la misma”, sefialan que “seria dificil, triste, complicada”,
“estarian perdidos o desorientados”.

Manifiestan también, que sus aprendizajes adquiridos fueron Uti-
les, aplicables, destacan que pueden aprender sin obstaculos, a lograr
y alcanzar metas, a estudiar de la misma forma que los demas nifos.
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PERCEPCION DE ESTUDIANTES Y APODERADOS
DE SUS EXPERIENCIAS VIVIDAS EN UNA
ESCUELA HOSPITALARIA DE CHILE

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 si
mismo y aprender a vivir con su condicion”.

Los apoderados son enfaticos 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 tendran una buena reinsercion, 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 situacién lo aconseja.
Que confien en los docentes, que saldran adelante, que su vida cambiara
positivamente y que la escuela hospitalaria es una “tabla de salvacion”.

Esta investigacién ha permitido conocer la percepcién que tie-
nen los ninos y los apoderados de las escuelas hospitalarias, o que
permite destacar el rol significativo 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 analisis expuesto, se puede formular las siguientes
reflexiones:

- Parece ser muy relevante para los jovenes y para sus familias
lograr un sentido de pertenencia con la escuela hospitalaria.

+ La sensacion 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.

« Seria importante revisar el cobmo se presenta la escuela hospi-
talaria a la familia y al estudiante, cdbmo se hace la invitacion y el
como 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 educacion es
necesario, y actualmente, se cumple en su paso por las escue-
las hospitalarias. Al parecer, existe una buena adaptacion en el
entorno universitario, seria 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 importantisimo para los
estudiantes de escuelas hospitalarias, al pasar por las aulas es
necesario centrar parte del trabajo en el desarrollo de estas, ya
que funcionaran como un factor protector al momento del egreso.
+ Las escuelas hospitalarias cumplen un rol protector, el que de-
beria replicarse en toda modalidad educativa. Contar con espa-
cios seguros para lograr una verdadera inclusion.

* Las escuelas hospitalarias favorecen en sus estudiantes y sus fami-
lias, el avanzar hacia la resiliencia, ayudandolos a poder elaborar las
experiencias dificiles y tener la capacidad de salir fortalecidos de éstas.
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Resumen

El enfermar y/o pasar por una hospitalizacion es algo susceptible a todo
ser humano, en cualquier fase de su vida. En estos casos, para reducir
o amenizar el impacto de tales influencias, se indica a los alumnos hos-
pitalizados el servicio educativo en ambiente hospitalario. Ese servicio
es realizado por profesores especializados en el area de la Educacién
y busca la continuidad del proceso escolar de nifios y jbvenes matricu-
lados, o no, en la Educacién Basica que estén hospitalizados. En ese
ambiente, se efectlia una propuesta pedagodgica, utilizando metodolo-
gias, recursos y evaluacion especifica a cada alumno, respetando sus
condiciones fisicas, cognitivas, sociales y emocionales, independien-
temente de la patologia o del tiempo de hospitalizacion. En general, el
trabajo es efectuado en la red publica (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, educacion 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 influences, 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 specific 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 qualified 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
patologias, que pueden levarlo a sucesivas hospitalizaciones y/o a la
necesidad de tratamiento de salud o incluso atencién especializada
en el area de Educacion Especial. En este momento, se aconseja a las
instituciones de Educacion 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: salén de clases, biblioteca de juguetes, lechos, Uni-
dades de Cuidados Intensivos (UCI). Generalmente, en esos espacios,
se busca estimular, en el alumno, su desarrollo fisico, mental, social y
emocional, incentivando potencialidades, respetando limitaciones por
medio de una propuesta curricular flexible, segun el afio escolar, el ni-
vel de desarrollo y el estado psicoldgico 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 fin de garantizar la
valorizacion de sus conocimientos previos, reduciendo las posibilida-
des de evasion escolar y exclusion 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 interaccion del alumno con otros colegas, des-
viando su atencién de la enfermedad al estudio, a lo Iidico y a las demas
practicas académicas, o simplemente para permitirle estar en un lugar
que probablemente sea mas estimulante que la habitacidn del hospital.

Para lograr el éxito en tales actividades, Vasconcelos (2000)
sefala que es fundamental fomentar, en los estudiantes hospitaliza-
dos, sus aspectos motivacionales, su autocuidado, la participacion fa-
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miliar y el establecimiento de vinculos con el equipo multiprofesional.
Asi, correspondera 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
educacion, que les permitan y capaciten para el ejercicio del autocui-
dado y una mejor informacién sobre su enfermedad.

Zanotto (2000) enfatiza que este docente, en términos conduc-
tuales, debera ser quien conozca las posibilidades del alumno, evaluan-
dolas y tomandolas en cuenta a la hora de planificar qué condiciones
seran las adecuadas para un aprendizaje eficiente y sin dificultades. Ade-
mas, sera él quien, a través de diversas actividades pedagodgicas, hara
el vinculo entre la realidad hospitalaria y la vida cotidiana del alumno
hospitalizado, interviniendo en todo su proceso de aprendizaje. Asi, sera
“mediador de estimulos, cauteloso, solicito e atento, reinventando formas
para desafiar o aluno enfermo quanto a continuidade dos trabalhos es-
colares, engendrando projetos na vida emancipatéria” [mediador de esti-
mulos, cauteloso, solicito y atento, reinventando formas para desafiar 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 sensacién 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 “esta presente
[...], pois o hospital € um ambiente diferente, estranho e ameacador,
sendo que as fantasias e imagens que o aluno hospitalizado elabo-
ra a respeito do hospital sdo fundamentalmente persecutérias” [esta
presente [...], pues el hospital es un ambiente diferente, extrafo y
amenazador, siendo que las fantasias e imagenes 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 funcion integradora directamente relacionada con el de-
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sarrollo psicolégico del individuo, proporcionandole posibilidades de
interaccién y adaptacion a la realidad, propensa a multiples influencias
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 depresion, revuelta o deses-
peracion, o incluso la posibilidad de regresién en el nivel de desarrollo.
Una vez mas, el docente hara la diferencia, observando, evaluando,
trayendo el sentimiento de valoracion de la vida, amor propio, autoes-
tima, aceptacién y seguridad. Y, asi, recuperar esos placeres y garan-
tizar la construccién de los conocimientos que estarian sucediendo en
el ambito escolar.

Goncgalves y Valle (1999) refuerzan que, al realizarse las activi-
dades pedagdgicas y educativas en tales atenciones, se atenuan las
expectativas de pérdidas ocasionadas por la hospitalizacion que, en la
infancia, son muy significativas. En este proceso, Freitas y Ortiz (2005)
también sefalan que, cuando se prescribe el alta hospitalaria, se activa
la confirmacion del éxito terapéutico y la certeza del suefio de cura.
Sin embargo, en medio de esa euforia al final de un desafio, existe la
necesidad de enfrentamiento de la vida después de la hospitalizacion.
Una de las implicaciones de la gestion de la dimensién social de la cura
es precisamente este cuidado para promover la inclusidn 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-
néstico, 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 desafiar al alum-
no, en cuanto a la continuidad de su trabajo escolar, ya que, muchas
veces, éste se depara con la falta de autoestima, autoconfianza y au-
toimagen, siendo esto un serio obstaculo para su socializacién y rein-
sercion en el ambiente escolar.

La ensenanza y el contacto del alumno hospitalizado con el do-
cente en el ambiente hospitalario pueden proteger su desarrollo y con-
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tribuir a su reintegracion escolar tras el alta. Ademas 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-
cao e Cultura, 1994).

En ese proceso, Freitas y Ortiz (2005) sefalan 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 dafos causados por la hospi-
talizacion. Por otro lado, después de la hospitalizacién, 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 atencion educativa en am-
biente hospitalario no requiera formacién especifica, esa actividad
requiere destreza y discernimiento de los profesionales, con vistas a
actuar con planes y programas abiertos, constantemente evaluados
y reorientados por la situacién especial e individual de cada educan-
do atendido.

Desde esta perspectiva, este proyecto se esta disefiando con
el objetivo de crear espacios de discusiones, reflexiones, estudios
e investigaciones, buscando alcanzar tanto académicos en forma-
cién como profesionales de las areas de educacién y salud actuan-
tes con tal clientela. Por lo tanto, se hace necesaria la efectivacion
de alianzas con secretarias, demas instituciones y universidades,
visto vislumbrar posibilidades de recopilar datos e informaciones
acerca de los atendimientos realizados, asi como de los procesos
de escolarizacién y desarrollo de alumnos hospitalizados y/o con
discapacidades.

Con este estudio se buscara también fomentar intercambios
de experiencias que puedan colaborar en la formacién y preparacion
de los profesionales participantes, capacitandolos mejor para inter-
venir, evaluar y proponer formas reales y mas innovadoras de trabajar
con ese alumnado, tanto en la escuela como en las demas atenciones
a ellos destinados.
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Servicio Educativo en Ambiente Hospitalario: Funcionamiento y Dina-
micas Efectuadas

El Servicio Educativo en Ambiente Hospitalario, implementado en Bra-
sil por el Ministério da Educacdo (MEC), es una alternativa y/o una me-
dida que contribuye en gran medida a los procesos de escolarizacién 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 caracter que no
es solo pedagdgico: la clase le permite olvidar, por algunos momentos,
su enfermedad, haciéndole creer en la posibilidad de continuar con
sus actividades. De esta forma, la accién docente actua empoderando
al sujeto, en la medida en que ofrece alternativas de continuidad de la
vida que van mas alla de la enfermedad.

Para Ceccim y Carvalho (1997), en este periodo, el universo
del alumno, que antes estaba formado por familia, amigos y escuela,
adquiere ahora dos nuevos componentes mas: el hospital y la enfer-
medad. En ese momento, el individuo hospitalizado puede entrar en
un conflicto 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-
talizacao, em determinadas situacoes, constitui-se num risco igual ou
maior aos que da prépria doenca os originou” [la hospitalizaciéon, 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 mayoria 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 alin mas su sentimiento de pérdida de referencias y abandono.

Munhoz y Ortiz (2006) resaltan que el alejamiento de la familia,
de los amigos y de su habitat (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 podra estar acompanando y ser la responsable del paciente.

Asi, su mundo, que era dinamico y colorido, se convierte en un
Unico color, al estar en un entorno impersonal, orientado por cuadros
clinicos, limitdndose solo al cuidado de sus condiciones clinicas (Soa-
res, 2001).

Esa situacion, segun Freitas y Ortiz (2005: 36), puede generar in-
seguridad y estrés, “podendo ocasionar-lhe traumas, as 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 dificultades del individuo hospitalizado, ademas de no tener mas
derechos sobre su propio cuerpo y verse separado, de modo abrupto,
de la vida que, dia a dia, construia y reconstruia su identidad.

Sant’anna (2001) cree que estos aspectos pueden ganar contornos
mas 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 estan conectados.

Lerner (2002: 26) afirma que, en este proceso, el miedo a lo des-
conocido “encontra-se presente [...], pois o hospital € um ambiente di-
ferente, estranho e ameacador, sendo que as fantasias e imagens que
sdo elaboradas a respeito sdo fundamentalmente persecutorias” [se
encuentra presente [...], pues el hospital es un ambiente diferente, ex-
traflo y amenazador, siendo que las fantasias e imagenes que se elabo-
ran al respecto son fundamentalmente persecutorias]. Cuando el hos-
pital proporciona una simultaneidad de tratamiento, entre el aprendery
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 hospitalizacion.

En estas circunstancias, dependiendo del tiempo de interna-
cion, pueden desencadenarse complicaciones en el desarrollo fisico y
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psiquico. Ya que, si la patologia tratada es una condicién croénica, pue-
de haber mayores probabilidades de retrasos, generando depresion y
comportamientos regresivos (Lima y Natel, 2010).

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

[...] a duragao dessa hospitalizagao configura-se como sendo
também outro fator determinante da resposta a problematica
desse evento. Assim, quanto maior o periodo do isolamento
hospitalar, maiores serdo os riscos de surgirem prejuizos ao livre
desenvolvimento normal da crianga [la duracion de esta hospi-
talizacion se configura como siendo también otro factor deter-
minante de la respuesta a la problematica de ese evento. Asi,
cuanto mayor sea el periodo del aislamiento hospitalario, mayo-
res seran los riesgos de que surjan perjuicios al libre desarrollo
normal del nifio] (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 regresién en el sistema nervioso central,
afectando la memoria, la concentracion, la atencidn, la motricidad fina,
el lenguaje y la inteligencia, comprometiendo asi el aprendizaje.

Segun Wallon (2007), este cuadro no significa la ley Unica de
su futuro destino, sea en una constitucion biolégica sana o enferma,
pues, a lo largo de toda su evolucién, las demandas sociales y cultu-
rales entraran en ese juego, influyendo y cambiando toda esa dindmica
de desarrollo, que es dependiente de las experiencias ofrecidas por el
medio y del grado de apropiacion que el sujeto hace de ellas.

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

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

Por lo tanto, trabajar con el alumno sus procesos de aprendizaje
y escolarizacion, en el ambiente hospitalario, significa 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.

Politicas Publicas Implementadas en el Servicio Educativo en Ambien-
te Hospitalario y Domiciliario

El derecho a la educacién, independientemente de sus condiciones
de salud, se expresa como un derecho al aprendizaje y a la escolari-
zacion traducida, fundamental y primordialmente, a través del acceso
a la educacion basica escolar, considerada educacion obligatoria. En
este nivel, Saldanha y Simoes (2013) explican que la legislacién y las
politicas educativas tienen como objetivo garantizar el derecho de to-
dos a la educaciéon, contemplando también a los nifios en situacion
de enfermedad que, como hemos visto, pueden sufrir la exclusion y la
evasion escolar cuando estan hospitalizados.

En la Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1988), por
ejemplo, la educacion es “direito de todos e dever do Estado, da socie-
dade politicamente organizada” [derecho de todos y deber del Estado,
de la sociedad politicamente organizada] (Constituicao da Republica Fe-
derativa do Brasil, 1988: 11) y de la familia, debiendo ser promovida e in-
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centivada con la colaboracion de la sociedad, teniendo en vista el “pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da cidadania
e sua qualificacao para o trabalho” [pleno desarrollo de la persona, su
preparacion para el ejercicio de la ciudadania y su cualificacion para el
trabajo] (Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, 1988, art. 205).

El articulo 214 de la misma legislacion brasilefia también esta-
blece que las acciones del Poder Publico deben conducir a la univer-
salizacion de la atencién 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-
cion (1988, art. 196), debe garantizarse mediante politicas econémicas
y sociales que tengan como objetivo el acceso universal e igualitario a
las acciones y servicios, tanto para su promocion como para su pro-
teccion y recuperacion.

Al mismo tiempo, la demanda por el reconocimiento del dere-
cho a la educacion especial para todos los nifilos o jovenes que, en
algun momento de su escolaridad, requieran apoyos adicionales o re-
cursos especiales, de manera temporal o continua, surgié de una in-
tensa lucha politica internacional por el reconocimiento del derecho
fundamental de todas las personas a la educacién y la oportunidad de
alcanzar y mantener un nivel adecuado de aprendizaje, que culmino
en la Declaracién de Salamanca de 1994 sobre principios, politicas y
practicas en educacién especial. En esta Declaracién, encontramos la
base de la defensa del acceso a la educacion de todos y cada uno de
los nifios y jovenes, independientemente de las condiciones tempo-
rales o permanentes que presenten.

Por otro lado, en la Politica Nacional de Educacéo Especial (Bra-
sil y Ministério da Educacao e Cultura, 1994) de Brasil, la educacién
hospitalaria aparece como una modalidad de ensefianza y de la cual
deriva la nomenclatura “clase hospitalaria”. Su oferta educativa no se
limita solo a nifos y adolescentes con trastornos del desarrollo como
en el pasado (de 1950 a 1980), sino para aquellos en situacion de ries-
go, para quienes la hospitalizacién puede provocar el alejamiento de la
escuela e imponer limites a la socializacion.
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La Ley brasilefia Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional, de
20 de diciembre de 1996, define la educacion especial como una mo-
dalidad de la Educacién Escolar, un conjunto de recursos y procedi-
mientos especificos del proceso de ensefianza y aprendizaje puestos
a disposiciéon de los alumnos con necesidades especiales, en respeto
a sus diferencias, para que ellos tengan acceso al curriculo y, conse-
cuentemente, conquisten su integracion social (Lei n. 9.394, 1996).

La misma ley, en su Capitulo V, articulo 58, parrafo 2°, deter-
mina que: “O atendimento educacional sera feito em classes, esco-
las ou servicos especializados sempre que, em fungao das condicoes
especificas dos alunos, nao for possivel a sua integragdo nas classes
comuns de ensino regular” [La atencion educativa se realizara en cla-
ses, escuelas o servicios especializados siempre que, en funcién de las
condiciones especificas de los alumnos, no sea posible su integracién
en las clases comunes de ensefianza regular] (Lei n. 9.394, 1996).

La lucha por el reconocimiento del derecho a la Educacién en las
salas de enfermeria pediatria en Brasil comenzé con una de las princi-
pales asociaciones cientificas brasilefias en el campo de la pediatria, la
Sociedade Brasileira de Pediatria. Este procedimiento, que tuvo amplia
repercusion en las organizaciones no gubernamentales que luchan por
los derechos del nifio, fue materia de deliberacidon especifica sobre los
derechos de los nifos y adolescentes hospitalizados, mediante la Re-
solucdo n. 41, de 13 de octubre de 1995, del Conselho Nacional dos
Direitos da Crianca e do Adolescente, con el sello del Ministro de Jus-
ticia. Este documento establece que el nifio hospitalizado debe recibir
apoyo psicoldgico, cuando sea necesario, y disfrutar de alguna forma
de recreacion, programas de educacion para la salud y seguimiento
del curriculo escolar segun la fase cognitiva, durante la hospitalizacion.

El derecho a continuar los estudios escolares durante la hos-
pitalizacién también fue reconocido por la Declaracdo dos Direitos
da Crianca e do Adolescente Hospitalizados (1995). Y el Ministério da
Educacédo e Cultura, a través de la Secretaria Nacional de Educacéo
Especial, propicio atencion educativa en los hospitales, creando el ser-
vicio de clases hospitalarias (Brasil, Ministério da Educacéo e Cultura'y
Secretaria de Educacao, 2002).
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En Brasil, las Diretrizes Nacionais para a Educacdo Especial na
Educacéo Basica (Resolugcao CNE/CEB n. 2, 2001), articulo 13, parrafo
1°, prescriben:

Art. 13. Os sistemas de ensino, mediante acao integrada com
os sistemas de saude, devem organizar o atendimento educa-
cional especializado a alunos impossibilitados de frequentar
as aulas em razao de tratamento de saude que implique in-
ternacao hospitalar, atendimento ambulatorial ou permanéncia
prolongada em domicilio.

§ 1° 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 Educacao Basica, contribuindo para seu reto-
mo e reintegracdo ao grupo escolar, e desenvolver curriculo
flexibilizado com criangas, jovens e adultos nao matriculados
no sistema educacional, facilitando seu posterior acesso a es-
cola regular.

[Art. 13. Los sistemas de ensefianza, mediante accion inte-
grada con los sistemas de salud, deben organizar la atencion
educativa especializada a alumnos imposibilitados de asistir
a las clases en razén de tratamiento de salud que implique
internacion hospitalaria, atencién ambulatoria o permanencia
prolongada en domicilio.

§ 1° Las Clases Hospitalarias y la atencién en ambiente
domiciliario deben dar continuidad al proceso de desarrollo y al
proceso de aprendizaje de alumnos matriculados en escuelas
de la Educacion Basica, contribuyendo para su retomo vy
reintegracion al grupo escolar, y desarrollar un curriculo flexible
con nifos, jévenes y adultos no matriculados en el sistema
educativo, facilitando su posterior acceso a la escuela regular]
(Resolugcao CNE/CEB n. 2, 2001).

La citada normalizacién 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 Educacao Baésica,
contribuindo para seu retorno e reintegragao ao grupo escolar” [dar
continuidad al proceso de desarrollo y al proceso de aprendizaje de
alumnos matriculados en escuelas de Educacion Basica, contribuyen-
do para su retorno y reintegracion al grupo escolar] (Resolugao CNE/
CEB n. 2, 2001).

Recientemente, en 24 de septiembre de 2018, la Lei n. 13.716
modificé la ley de directrices y bases de la educacién nacional brasi-
lefia para garantizar especificamente “atendimento educacional, du-
rante o periodo de internacao, ao aluno da educacgao basica internado
para tratamento de saude em regime hospitalar ou domiciliar por tem-
po prolongado” [atencidn educativa, durante el periodo de internacién,
al alumno de la educacién basica internado para tratamiento de salud
en régimen hospitalario o domiciliario por tiempo prolongado] (Lei n.
13.716, art. 4°-A, 2018), que es la legislacion mas actual directamente
relacionada con el servicio.

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

En el hospital, motivar y facilitar la insercion del alumno en el contexto
escolar hospitalario es la funcion 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 Ultimo sujeto de
su propia formacion.

En la concepcién de Gadotti (2006), el alumno necesita construir
sus conocimientos a partir de lo que hace. Ya el profesor deberd, en
esa Optica, ser un sujeto activo de su practica, organizandola y, a partir
de ella, produciendo sus saberes. Estos saberes no se refieren solo a
la practica, sino a las teorias, a los conocimientos y al saber hacer es-
pecifico de la profesion.

En este contexto, el espacio escolar, ademas de ser un lugar
para la aplicacién de saberes derivados de las teorias, es un espacio
para la produccion, transformacion y movilizacion de estos saberes. En
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consecuencia, se cambia la percepcién del alumno hospitalizado o en
tratamiento de salud que ya no se ve solo como un ser enfermo. Esto,
por consiguiente, también se reflejara en las actitudes de la familia y
del equipo de salud hacia el individuo y el ambiente hospitalario, pues
el estrés y las dificultades de todos se empezaran a afrontar de forma
diferente.

El docente, en este servicio, debe ser conducido a una cons-
tante reflexion sobre su practica escolar, cuestionandola, compartién-
dola con sus companieros y rompiendo con la visién individualista de
la formacién y la practica profesional (Nucci, 2002). Para desempefar
este papel, el educador necesita, ademas de preparacion, ser cons-
ciente de sus procesos y limites, sus deseos, sus estados de animo,
sus necesidades y sus posibilidades. Sobre todo, primero, el educador
necesita ser amoroso consigo mismo, lo que significa reconocerse,
acogerse, nutrirse, sostenerse y confrontarse, y luego con el alumno.

En este sentido, es urgente, por tanto, reestructurar y fomentar
una politica de formacion de profesores que (re)formule e invierta en
programas de ensefianza que puedan interferir significativamente en las
practicas, 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 visién integral de las relaciones del alumno
hospitalizado con personajes significativos a él (familia, escuela, hospi-
tal), el éxito del tratamiento puede verse comprometido. Cuando no se
identifica correctamente, puede causar inmediatos y futuros perjuicios
escolares incluso en aquellos que tienen un buen desempeno intelec-
tual (Vygotski, 1997). De esta forma, el autor apuesta por el abandono
de una pedagogia hospitalaria y medicamentosa que ve el aprendizaje
y el desarrollo desde una perspectiva puramente biolégica en la bus-
queda de una pedagogia creativamente positiva, a través de la educa-
cion social.

Asi, se predica la implementacion de una pedagogia mas cons-
tructiva, mas humana, orientada a la educacion social, buscando las
capacidades de los sujetos, compartiendo una idea entre los diversos
programas en el campo de la salud y la educacion, 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
fisicas, sino en apuestas en las interacciones sociales, educacionales
y vinculos afectivos precoces y constantes.

Rolim (2015) también afirma que, en esta interaccion, se requie-
re un didlogo permanente entre la salud y la educacién, areas que es-
tuvieron distanciadas en el pasado, separadas entre sus espacios fisi-
cos y de actuacién, pero necesitan acercarse a favor de la atencion 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 lingUis-
tico, motor, intelectual, entre otros, y que el resultado de estos inter-
cambios sea dimensionado a partir de posibilidades y no de limites, de
cualquier orden.

Mediante tales colocaciones, Assis (2009) sostiene que el pro-
fesor, para trabajar en este servicio, debe traer algunas caracteristicas
a destacar: estar abierto al dialogo; dominar conocimientos de los dis-
tintos afos de Educacién Baésica; tener la capacidad y competencia
para moverse entre los campos de la salud y educacion; establecer
vinculos 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 modificar el curri-
culo o recurrir a la tecnologia asistencial; y, finalmente, 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 0 un soporte para
la colocacién del libro a fin de facilitar la lectura, entre otras herra-
mientas. Asi, la accesibilidad se puede elevar, en este espacio hospi-
talario, a través de las tecnologias asistenciales, que son recursos y/o
estrategias utilizadas para ayudar en las actividades que las personas
con discapacidad realizan (Goncgalves, 2013). Por lo tanto, al referir-
se a la accesibilidad para estos educandos, es valido decir que “[...]
eles precisam ser reconhecidos, a fim 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 educacao vai além de auxiliar o aluno a realizar
tarefas, sendo possivel, por meio dela, encontrar maneiras deste aluno
ser e atuar de forma construtiva no seu processo de aprendizagem” [el
uso de la tecnologia asistencial en la educacién va mas alla de ayudar
al alumno a realizar sus tareas, siendo posible, a través de ella, encon-
trar formas para que este alumno sea y actue de forma constructiva en
su proceso de aprendizaje].

Para Loiola (2013), esta actuacién pedagdgica también benefi-
ciara 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 transicion, la escuela de origen que recibira al alumno después
del alta puede contribuir significativamente a facilitar la transicién del
estudiante de casa al hospital y viceversa. Este proceso puede ser
facilitado por las autoridades educativas locales en colaboracién con
los servicios de salud mental y asistencia social del hospital, segun lo
previsto en las estrategias y lineamientos para esta modalidad educati-
va (Brasil, Ministério da Educacéo e Cultura y Secretaria de Educagao,
2002).

Durante este periodo, es comun que algunos de estos alumnos
que han sido hospitalizados puedan presentar dificultades de aten-
cion, memoria, razonamiento légico matematico, hiperactividad, dis-
traccién, impulsividad, dificultad para concentrarse y completar traba-
jos, seguir pautas, distorsidn en la percepcion, déficit en organizacion
y secuenciacién de tareas, asi como falta de memoria para asuntos
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académicos. En este sentido, es importante realizar investigaciones
sobre su evolucion neuropsicoldgica, ya que esta afecta su motivacion
e interés por la adaptacion y el aprendizaje, ademas de la integracién
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 hospitalizacion), que, en determinadas situa-
ciones, es prolongado e invasivo. Esto hace que represente una nueva
poblacion dentro de la escuela que, por sus caracteristicas, no perte-
nece al grupo tradicional de alumnos especiales, integrado por nifios
con algun tipo de discapacidad visual, auditiva o intelectual. Son, por
lo general, antiguos alumnos de la escuela que, ahora, victimas 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 instalacion de
un posible defecto o problema fisico, cualquiera que sea su naturaleza,
desafiara a cualquier tipo de organismo, ya que debilita a ese, perju-
dica sus actividades y actia como una fuerza negativa. Por otro lado,
precisamente porque dificulta la actividad del organismo, el defecto o
incapacidad actia 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 compensara el defecto y superara
la dificultad.

En general, esta ley seria igualmente aplicable a la Biologia, Psi-
cologia y Pedagogia de un organismo, ya que el caracter negativo de
un defecto o incapacidad, cuando no se encuentra en un alto grado de
compromiso, actia como estimulo para un mayor aprendizaje y desar-
rollo. Vygotski (2003) deduce, en este sentido, que, si bien el organismo
tiene, en potencial, esta capacidad de superacién, ésta sélo se produ-
cira a partir de la interaccién y contribucién de factores ambientales,
pues el desarrollo se da en el entrelazamiento de factores externos e
internos. Asi, cualquier defecto o incapacidad puede convertirse en el
punto de partida y fuerza propulsora del desarrollo psiquico, el aprendi-
zaje y la personalidad de todo nifio, porque, segun ese autor, se origina
a partir de estimulos para la formacién de compensacion o superacion.
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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 refiere a la ley general de
compensacion, 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 nifio. En lugar de centrar la
atencion en la nocion de déficit o lesién que impide o limita el desarrollo,
el autor sugiere que la atencion se centre en el ambiente social y cultural,
que puede mediar relaciones significativas entre el nifo y el entorno,
para que tenga acceso al conocimiento y a la cultura.

La cuestion de la discapacidad, defecto o problema, situacion
presentada por algunos alumnos atendidos por el servicio no constitui-
rian, por si mismos, un impedimento para su aprendizaje y desarrollo.
Lo que podria constituir este impedimento serian las mediaciones es-
tablecidas, las formas de abordar el problema, negando las posibilida-
des de intercambios y relaciones significativas del individuo (Vygotski,
2005). La interacciéon social estimulada en este proceso expande el
universo de cada uno; estimula el conflicto y la percepcién de tesis, an-
titesis y la busqueda de sintesis, aunque mas precaria en este periodo
y mas acentuada en el nifo, ante sus condiciones fisicas y emociona-
les vividas en ese momento (Vygotski, Luria y Leontiev, 2001).

La reintegracion 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 vinculo con la escuela durante el periodo de
ausencia mediante la participacién en espacios especificos de convi-
vencia escolar previamente planificados (siempre que exista la posibili-
dad de desplazamiento); momentos de contacto con la escuela a través
de visitas de profesores o compareros del grupo escolar y servicios de
apoyo pedagdgico de la escuela (siempre que exista la posibilidad de
movilidad, aunque sea esporadicamente); garantia y promocion de es-
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pacios de acogida; escucha e interlocucién con las familias de los estu-
diantes durante el periodo de licencia; preparacion o sensibilizacion de
docentes, empleados y otros estudiantes para el regreso del alumno a la
vida escolar y el regreso gradual a espacios de estudios sistematizados.

Asi, conforme Behrens (2012), el éxito de la educacion del alumno
hospitalizado esta estrictamente relacionado con la planificacion entre
el profesor de la atencién educacional en ambiente y el docente de la
escuela de origen. Si no se realiza este intercambio de informacién con
el establecimiento educativo, aunque el trabajo del docente en el ambito
hospitalario sea efectivo, puede generar dificultad para que el alumno se
integre nuevamente a la educacion regular en el futuro.

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

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

Como destaca Rogers (1991), sbélo conseguiremos reunir las
competencias construidas a lo largo del proceso histérico de la huma-
nidad a medida que consigamos percibir y respetar la especificidad
que delimita cada area de actuacion profesional.
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Resumen

Son innegables las ventajas que nos ofrecen las herramientas edu-
cativas tecnoldgicas 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 opcién idonea es ensefianza mixta que
combina modalidad a distancia con presencial, ya que la ensefianza
100% en linea genera deficiencias en adquisicion de competencias
psicomotrices en procedimientos clinico-quirdrgicos en médicos re-
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sidentes en formacion de especialidades ademas afecta el bienes-
tar psicoldgico y emocional del binomio al no contar con adecuada
socializacion en un lugar de trabajo tan estresante como lo son los
hospitales.

La educacion a distancia llegd para quedarse y sin duda evolu-
cionara con mas y mejores herramientas. Nuestro papel como docen-
tes debera ser: valorar, innovar y regular estos instrumentos tecnolé-
gicos en cantidad justa, eficiente, equilibrando ventajas y desventajas
para crear ambientes académicos sanos y exitosos.

Palabras clave: Tecnologias de la informacion y comunicacion, modali-
dad semi-presencial, aprendizaje mixto, motivacion, creatividad.

Abstract

The advantages offered 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 affects
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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El propdsito de este ensayo es

exponer las experiencias y vivencias que enfrentamos durante la pan-
demia en un Hospital Escuela de asistencia publica a la poblacion en
edad pediatrica situado en la Regién Occidente de México, tanto des-
de el punto de vista de los alumnos que son médicos residentes en
formacién de Pediatria y diversas subespecialidades Pediatricas asi
como por los profesores de dichas especialidades.

Esta época que nos ha tocado vivir, y que aun no termina, per-
mitié encontrar soluciones y opciones para continuar con la ensefianza
y educacién quizas desde un ambito poco explorado por algunos de
nosotros en lo que respecta al uso e implementacion en las clases de
las Tecnologias de la Comunicacion e Informacion (TIC) sin embargo
aunque esto llego para quedarse en el tema de Educacion a Distancia
existen pros y contras, especificamente hablando de mi lugar de traba-
jo, para los dos escenarios: alumnos y profesores.

La idea de seguir ensefiando y aprendiendo en casa desde una
computadora, tableta, celular a cualquier hora o en cualquier lugar se
escucha atractiva, sin embargo todo esto ¢ sera “ 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 opcion sana y equilibrada en la “Era de la Educa-
cién Pandémica”, desde mi particular punto de vista, es el aprendizaje
mixto a través del “blended learning” donde se combinan la educacion
a distancia con la educacion presencial y se enriquecen cada una con
elementos de la otra ya que la educacion a distancia no puede sustituir
ala presencial (Gonzalez M. L., 2015), especificamente hablando de un
escenario formativo de posgrado de residencias médicas.

Debemos considerar el contexto y entorno del alumno adap-
tdndonos a esta nueva forma de enfrentar las situaciones imprevistas
de la vida que afectan a todos los ambitos incluyendo la educacion y
donde existen dos puntos importantes algidos y de alta vulnerabilidad:
la adquisicion del aprendizaje significativo 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 aifo que empezd el confinamiento en México por la pandemia
y la forma de ensefar y aprender cambid drasticamente en nuestro
entorno.

La opcion de continuar con este proceso a través de las TIC
fue la solucion 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 mayoria coincidié que las
clases en linea son excelente opcién sin embargo, no deberian 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, desmotivacion, cansancio y proble-
mas oculares al permanecer tanto tiempo en los dispositivos electrénicos.

Las ventajas que encontraron era que podian acceder a ellas
incluso desde un celular y en cualquier lugar sin embargo la conectivi-
dad a internet era un inconveniente para los que tenian problemas con
la sefial en su domicilio o si estaban en el hospital sin Wi-Fi utilizaban
sus datos de internet generando mayores gastos econdmicos. 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 paises con colegas, situacidon que hasta antes de la
pandemia habia sido poco o nada explorado, incorporando también
a los compaferos 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 asi 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
reunion presencial.
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Respecto a las presenta-
ciones de tesis para obtencion de grado ha sido una opcion valiosa y
altamente aceptada de aqui en adelante ya que los médicos residentes
que se encontraban fuera de la ciudad, en rotaciones de campo o inca-
pacitados ahora podran realizar este requisito en linea, sin necesidad
de trasladarse grandes distancias ni gastar dinero en transportes.

Esto ultimo también beneficio a los profesores asi 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 niumero de médicos al realizar el sondeo
como la distraccién continua, la tentacion de no prender la camara 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 preparacion, ex-
periencia y conocimiento de las herramientas educativas tecnologicas
ademas de la inversién 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 mas 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 informacion
cientifica como Pub Med, Springer link, Imbiomed, etcétera.

Dentro de estas tecnologias de informacion y comunicacion
que los médicos residentes consideran mas productivas y que gene-
ran atencion 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 mas utilizados. In-
cluso existen muchas mas que conocen tanto docentes como alumnos
pero nunca las han utilizado o no saben utilizarlas (Vazquez Silva, 2015).

Por eso hoy mas que nunca en este época de pandemia en la forma-
cién de los médicos residentes de especialidades médicas es fundamental
la incorporacién de las TICs como parte de su aprendizaje. En especial
porque, se ha demostrado que las tecnologias de la informacion tienen
una mayor capacidad que cualquier otro medio, de facilitar el aprendizaje
de los estudiantes y la resolucion de problemas, entre otros beneficios.
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Actualmente estamos realizando un trabajo de tesis sobre este
tema con los médicos residentes de Pediatria y hemos visto la nece-
sidad imperiosa de integrar un modulo de TIC dentro del programna
académico para que los alumnos obtengan mayor beneficio de sus
clases asi como realizar un taller sobre herramientas digitales para los
profesores y docentes para su actualizacion al contexto que estamos
viviendo.

Considerando todo lo anterior podriamos decir que en realidad
son mas las ventajas que las desventajas sin embargo recordemos que
estamos hablando de un contexto de preparaciéon y formacion mé-
dica y la mayoria de las especialidades requieren la adquisicion de
competencias especificas para lo que se estan preparando,entre las
cuales estan las habilidades psicomotrices por ejemplo en los ciruja-
nos, urgenciologos, cardidlogos, intensivistas, etcétera, que dificilmen-
te obtendran en clases on line y forzosamente debe haber ensefianza
presencial.

Por este motivo debe haber un balance entre la ensefianza a
distancia y presencial y adecuarlo al contexto hospitalario en forma
individual o grupos pequefos para solventar esta parte fundamental
de interaccién 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 inclusion de los médicos resi-
dentes en la atencion permanente de pacientes con Enfermedad por
COVID-19, en algunos lugares esta fue total y completa, que también
les resté tiempo valioso de preparacion especifica en su area de com-
petencia, pero que fue cuestion del deber ser a la que respondieron
con valentia y compromiso.

Indudablemente esta época ha dejado estragos en la ensefanza
en los médicos en formacion y que se han intentado compensar en los
hospitales-escuelas que aun les falta uno o mas afnos de formacion sin
embargo los que terminaron su ciclo académico dentro de la pandemia
tendran deficiencias que iran sorteando a través del estudio y prepara-
cion continua en sus lugares de trabajo.
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Conclusiones

La pandemia aun sigue, aunque vislumbramos con esperanza y con-
fianza un mundo mejor con la llegada y aplicacién de la vacuna a la
poblacion.

Esta leccidn de vida nos ha ensefiado a no paralizarnos y cerrar-
nos a posibilidades y alternativas tajantes de confinacién absoluta ya
que en nuestro contexto es esencial el uso de las TIC aunado a educa-
cion presencial (blended learning), ya que nunca la primera sustituira a
la segunda, sobre todo en el programa de residencias formadoras de
médicos especialistas en Pediatria donde nos caracteriza la calidez
hacia nuestros nifios y la empatia tan necesaria a su entorno familiar.

En las Ciencias de la Medicina la creatividad e innovacién en
la ensefianza a través de herramientas tecnoldgicas debe motivar a
nuestros alumnos “millenials” al aprendizaje significativo aderezado
sabrosamente con la presencia del maestro en forma individual o en
pequefos grupos Yy asi favorecer ambientes académicos y laborales
saludables que se preocupen y ocupen del bienestar psicosocial y
emocional de todos... tan necesario siempre, pero hoy mas que nunca.
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