





Universidad deValladolid
FACULTAD DE EDUCACION Y TRABAJO SOCIAL

DEPARTAMENTO DE PEDAGOGIA

TESIS DOCTORAL:

ACTUACIONES EDUCATIVAS EN
INSTITUCIONES HOSPITALARIAS DE
CASTILLAY LEON: 1985-2010.

Presentada por
D2 MILAGROS LEON SIMON

para optar al grado de doctora por la
Universidad de Valladolid

Dirigida por:
Dr. D. Fausto Sanz Diez






El que no entienda que una persona ingresada en un hospital
tiene unas necesidades de atencion que van mds alld de lo médico-
fisico; que un nirio o joven en el hospital tiene que seguir con las
actividades que le son propias como estudiar, jugar, hablar, refrse,
estar con otros comparieros; el que no entienda que un escolar con
prondstico fatal tiene derecho a seguir aprendiendo, interesandose
por las cosas, realizando actividades, jugando; el que no entienda
que esos padres, con un hijo enfermo cronico, tienen necesidad de
orientacion, ... es que sencillamente tiene un problema personal y
una concepcion errénea o parcial de lo que es la vida.

(Jornadas de Pedagogia hospitalaria)

"Lo maravilloso de aprender algo, es que nadie puede
arrebatdrnoslo. "

(B. B. King)

"El sufrimiento se lleva mal con el lenguaje. Ni en los duelos ni
en las enfermedades es sencillo dar con las palabras adecuadas, que
cuando no se disparan a la bipérbole quedan difuminadas en el
tépico o envueltas en empalagosos eufemismos. Pero hay personas
especialmente dotadas para mantener la dignidad de la palabra
exacta en medio de las lagrimas”

(José- Maria Romera. El Norte de Castilla. Articulo de opinion)

“Se dirigic entonces hacia ellos, con la cabeza baja, para
hacerles ver que estaba dispuesto a morir. Y entonces vio su reflejo
en el agua: el patito feo se habia transformado en un soberbio cisne
blanco...”

(Hans Christian Andersen: “El patito feo”).
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NOTAS ACLARATORIAS:

1°. Para facilitar la lectura del texto hemos evitado utilizar de
manera conjunta el género femenino y masculino en los términos
que admiten ambas posibilidades, es decir no hacer distincion de
género gramatical en algunos casos, sin que ello suponga
discriminacion por razén de sexo.

2° En este trabajo, por pura cuestion de ética profesional, hemos
evitado cualquier dato identificativo de personas y por tanto
cualquier nombre que pueda aparecer en algin momento, no
guarda ninguna correspondencia con el nombre real 'y asi ha de
interpretarse.

3° El término “hospital”, “centro hospitalario” e “institucion
hospitalaria® en nuestra investigacion, son wutilizados de modo
8
indistinto, pues los consideramos sinénimos, aunque entendemos
que la expresion “institucion hospitalaria” pueda ser mds precisa,
al abarcar con mayor amplitud, si cabe, la complejidad del ambito
sanitario.

<«

4° De igual modo, el término “aula hospitalaria”, también se
denomina con idéntica intencion como “Unidad de apoyo escolar
en  instituciones  hospitalarias” o  “Unidad  pedagdgica
hospitalaria®, o también “aula educativa de hospital” e incluso
“Escuela hospitalaria”.
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INTRODUCCION.

JUSTIFICACION.

Toda Tesis se presenta en un momento determinado y por
alguna causa concreta. Son muchas las dudas que surgen ante la
elaboracion de un trabajo de investigaciéon y muchisimas mas las que
van surgiendo del proceso e incluso las que atin se hacen presentes en
el momento de la conclusion.

Pero con la certeza de que este trabajo atin puede admitir otros
muchos, de ampliacion y perfeccionamiento, creemos que éste es el
momento Oportuno para su presentacion.

Esta Tesis es fruto de la inquietud acumulada a lo largo de los
veinticinco afios de trabajo llevado a cabo en el ambito de la
Pedagogia hospitalaria, concretamente de la practica docente en el
aula hospitalaria del Hospital Clinico Universitario de Valladolid,
asi como de la inequivoca relaciébn que emana del Trabajo de
Investigacion Tutelado (TRIT), presentado en 2006 y que lleva por
titulo La Pedagogia hospitalaria a través de la evolucion de sus Jornadas
(1986-2006)

El interés por Las actuaciones educativas en instituciones
hospitalarias de Castilla y Ledn (1985-2010) esta justificado por
considerar que si la actividad pedagogica con nifios enfermos en las
instituciones hospitalarias o convalecientes no es reciente, sin
embargo, hasta llegar a los afios 80, esa intervencion poseia
principalmente un caracter caritativo-asistencial y es precisamente a
partir de esa década de los 80, en la segunda mitad del siglo XX,
cuando gracias a la filosofia de la integracién escolar y al proceso de
humanizacién de los hospitales, cambia su significado y nacen las
aulas hospitalarias, en su concepto actual.
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Es una realidad pues, que desde hace bastantes ailos, tanto en
Espafia como en otros paises, se estan llevando a cabo actuaciones
encaminadas a la ayuda del nifio y adolescente hospitalizado desde el
ambito pedagdgico como complemento de la accién médica. El aula
hospitalaria ha tomado ya carta de naturaleza en numerosas
instituciones hospitalarias y se ha convertido en uno de los
referentes mas interesantes de las Secciones pediatricas en los
hospitales, al dar respuesta a determinadas necesidades de la persona
humana que suelen quedar desatendidas en el contexto de un centro
hospitalario, como son las necesidades de orden psicologico y
educativo.

De otra parte, se sigue constatando que atn la educacién en el
medio hospitalario, tanto para profesionales del ambito educativo y
sanitario como para la sociedad en general, es uno de los campos
educativos de los que se posee poca informacién, siendo la
bibliografia y las publicaciones existentes ain escasas. A pesar de
todos los avances que se han ido produciendo en estos afios, a pesar
del interés creciente de las administraciones educativas y sanitarias y
del trabajo que dia a dia los profesores de estas aulas hospitalarias
realizan a favor de una mejora de la calidad de vida de los escolares
hospitalizados, sigue existiendo, en bastantes casos, un gran
desconocimiento de este servicio.

Por esta razén, uno de los principales objetivos de nuestro
trabajo es dar a conocer las actuaciones que se han realizado y se
siguen llevando a cabo en estos “centros escolares” inmersos en las
instituciones hospitalarias para garantizar los derechos de los
escolares enfermos y convalecientes. Realidades que debemos
divulgar a toda la comunidad educativa y a toda la sociedad, para que
conozcan y sepan que cuando los alumnos tienen necesidad de ser
hospitalizados pueden contar con una atencion socioeducativa que
evite su marginacion del sistema educativo.

El presente trabajo pretende ser la culminacién de una idea que
desde hace mucho tiempo teniamos en nuestra mente. Siempre
hemos pensado que cada uno de nosotros, alla donde desempefiemos
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la actividad profesional, disponemos de una experiencia que puede
aportar  aspectos enriquecedores para otros compafieros
profesionales que desarrollan actividades similares. Nuestro trabajo,
no puede estar limitado al espacio y a las situaciones de las aulas en
que se desarrolla, sino que debemos sentir una cierta “obligaciéon”
que nos hace brindar las actuaciones realizadas, las metodologias
acertadas, las consecuciones logradas, de tal modo que se ofrezcan
conocimientos y teorias basadas en verdaderas situaciones de
ensefianza-aprendizaje en instituciones hospitalarias y no en meras
especulaciones tedricas.

El conocimiento de las experiencias desarrolladas por
compafieros en sus entornos de trabajo, siempre va a suponer un
enriquecimiento de nuestra actividad y nos va a permitir disponer de
un mayor campo de visién de las situaciones que se producen en
contextos semejantes.

Muy animados por estas ideas y después de muchas reflexiones,
nos decidimos a plasmar este trabajo con la intencion de que pueda
ser util a cuantas personas estén interesadas en el tema. Seguramente
algunos compafieros se veran reflejados, en mayor o menor medida,
al leer algunas de las situaciones que se exponen; nosotros hemos
procurado describir e interpretar unas situaciones, producidas en
unos contextos concretos, en unos momentos determinados y darles
la interpretacién que, desde nuestro punto de vista, mas se ajusta a la

realidad.

También nos parece interesante poder ofrecer este trabajo
como recopilacion, a modo de documento histérico, de la creacién y
funcionamiento de las aulas hospitalarias en Castilla y Ledn, durante
estos mas de veinte afios, repletos de grandes cambios tanto a nivel
educativo como sanitario.

Nuestra situacion profesional actual como profesora de aula
hospitalaria, se ha ido forjando a lo largo de una dilatada trayectoria
donde se han ido sucediendo episodios y etapas que, de una u otra
manera, han ido contribuyendo, y creemos que enriqueciendo,
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nuestra capacitacion para el desempefio de las funciones que tenemos
encomendadas. La situacién actual, no deja de ser por tanto, el
resultado de un proceso cuyo inicio podemos situarlo a mediados de
los afios setenta, cuando iniciabamos los estudios de Filosofia y
Ciencias de la Educacion, Seccion de Pedagogia en la Universidad de
Salamanca, porque a pesar de nuestra juventud, ya veniamos
sintiendo gran atraccién por el campo de la educacién, y mas aun
por las actuaciones educativas en diferentes ambitos, la Pedagogia
especial y la Orientacion escolar.

Después de desempefiar tareas profesionales relacionadas con la
Orientacién escolar y profesional, pasamos a trabajar en el campo
propiamente educativo, en varios centros escolares y en diversos
niveles.

En el afio 1985, tras el acuerdo logrado entre la
Administracién Educativa y la Administracion Sanitaria, se crea el
aula hospitalaria del Hospital Clinico Universitario de Valladolid y
se establece dotarla, mediante Concurso, de un profesor titulado en
Pedagogia; v es asi, dadas las circunstancias y los requisitos precisos,
por lo que pasamos a desemperfiar nuestra actividad profesional en
dicha aula hospitalaria.

A partir de ahi, nuestra vinculacion con la atencién educativa
al alumno hospitalizado ha sido y sigue siendo permanente. Desde
nuestros inicios, hemos asistido, participando y colaborado, en
practicamente la totalidad de Jornadas y Congresos que se han
venido celebrando a lo largo de todos estos afios, como ya se
muestra en nuestro Trabajo de Investigacién Tutelado, La Pedagogia
hospitalaria a través de la evolucion de sus Jornadas.(1986-2006);
también hemos sido coautores en publicaciones de caracter médico-
pedagogico, asi como ponentes en actividades formativas del
profesorado, socios de HOPE (Organizacion de Pedagogos
Hospitalarios en Europa), colaboradores con Asociaciones de
proteccion a la infancia, etc.
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Esta claro que son multiples los aspectos a tratar para plasmar
en un trabajo riguroso y serio cuanta informacién sea necesaria para
lograr el objetivo de nuestra tesis: dar a conocer una realidad
educativa especial, en toda su complejidad y sus cambios.

De este modo, los apartados que trataremos, abarcan aspectos
como: los origenes y antecedentes de las aulas hospitalarias, su
regulacion legal y administrativa; caracteristicas de los planes
educativos llevados a cabo; caracteristicas del alumnado
hospitalizado; ambito de coordinacion de las aulas hospitalarias con
la Administracién educativa y sanitaria, entre aulas hospitalarias,
con tutores del centro de procedencia, etc. ; recursos didacticos,
horarios y desarrollo del plan de trabajo; actuaciones vy
colaboraciones con diversas Organizaciones; utilizacion de los
medios informaticos y las Tics; la atencién domiciliaria y las nuevas
unidades de Salud mental.

Esta pues definido el objeto de nuestro trabajo. También las
causas de su eleccion y por supuesto los limites del mismo, con su
evolucién en los Gltimos afios.

En este trabajo primero pretendemos describir, para luego
analizar e interpretar. La mera vertebracion de datos documentales,
no basta. Habra que insertar los hechos, la problematica, en el
conjunto de los fenémenos humanos. Presentar unas actuaciones,
unas instituciones, sin referirlas a unos momentos socioculturales,
econémicos, demograficos, puede parecer abstracto,
descontextualizado, puesto que forma parte de un sistema que
evoluciona.

Las instituciones hospitalarias de Castilla y Leén que son
objeto de nuestro trabajo y donde se vienen llevando a cabo
actuaciones educativas en estos mas de veinte afios y por tanto que
centran nuestro interés son:

Hospital Ntra. Sra. de Sonsoles de Avila, Hospital General
Yagiie de Burgos, Hospital Princesa Sofia (actualmente Complejo



24- Actuaciones educativas en Instituciones Hospitalarias de Castilla y Ledn: 1985-2010. M. LEON SIMON

Asistencial Universitario) de Le6n, Hospital Clinico Universitario
de Salamanca, Hospital General de Segovia, Hospital Clinico
Universitario de Valladolid, Hospital Pio del Rio Hortega de
Valladolid.

De cada hospital trataremos de perfilar su origen y concretar
su realidad de modo que, por un lado, podamos aprehender su
singularidad y por otro, obtener una visién de conjunto del “sistema
escolar hospitalario” en nuestra Comunidad, en este periodo de
tiempo.

Es obvio que los datos y resultados presentados en el afio 2006,
en nuestro TRIT, no pueden ser ignorados, considerandolos de gran
utilidad en el presente trabajo, dado que estas Jornadas, siempre han
significado para los profesionales de aulas hospitalarias, un punto de
encuentro enriquecedor para su actividad pedagbgica, con
aportaciones innovadoras e intercambios de experiencias atractivas.
Estos encuentros sirven de resorte unificador de actuaciones
diversas, llevadas a cabo en puntos diferentes de nuestra geografia.

Consideramos pues de suma importancia, la realizacion de un
estudio que sea capaz de aportar informacién sobre la trayectoria y
situacién actual de las aulas hospitalarias, ademas de contribuir a las
posibles reformas o planteamientos nuevos en las instituciones
hospitalarias.

Con esta investigaciéon pretendemos analizar la importancia
que estas aulas hospitalarias tienen tanto para el alumnado
hospitalizado, como para la familia. También queremos comprobar
el interés que tienen, tanto a nivel de posibilidad de continuidad de
curriculum escolar como de apoyo psico-afectivo-social.

Con el presente trabajo intentamos de algin modo también
continuar con una labor de recogida de actuaciones mas
sistematizadas, conclusiones contundentes y propuestas que
contribuyan a mejorar el campo de la Pedagogia hospitalaria.
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Entonces, podemos decir que pretendemos realizar con orden
y rigor, una aproximacion a la situacion real de las aulas
hospitalarias, que surgieron para desempeflar una gran labor en el
campo educativo, y lo haremos desde tres direcciones:

En primer lugar, analizando el funcionamiento de estas aulas,
en sus diversos aspectos. En segundo lugar realizando aportaciones y
propuestas de mejora que puedan ser Tutiles y finalmente,
colaborando con las conclusiones que puedan extraerse de la
investigacion, con el fin de contribuir a la mejora de todos aquellos
aspectos susceptibles de ello.

La estructura del estudio en el que se recoge el trabajo
desarrollado y realizamos nuestra aportacion al campo objeto de
nuestra investigacién, comprende tres partes:

La Primera, es la correspondiente a los Fundamentos tedricos
de la investigacion, que abarca el Capitulo I, referido a la Pedagogia
hospitalaria, donde abordamos los planteamientos que lo justifican,
los aspectos en los que se fundamenta, intentando darle consistencia:
desde la comprensién del concepto de Pedagogia hospitalaria, para
llegar a una definicién clara, que delimite su campo de actuacién,
hasta los antecedentes historicos como base de nuestro proceder y
los trabajos e investigaciones mas recientes, que gozan de un
merecido prestigio, por su trayectoria profesional. De todos ellos
hemos extraido los datos que nos han parecido mas interesantes y
manifestamos aqui nuestro reconocimiento y valoracién por todo
aquello que nos han podido aportar, pues siempre todo avance, por
pequefio que sea, supone un ir hacia adelante y evitar el
estancamiento. De este modo, nuestro trabajo no representa,
debemos reconocerlo, mas que una pequefiisima aportacion a todo
lo realizado, y una base, deseamos que asi sea, para otros estudios
que puedan seguirse realizando.
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En el Capitulo II, analizamos en primer lugar las aulas
hospitalarias; la evolucion del marco legislativo de atencion
educativa al alumnado hospitalizado, tanto a nivel internacional,
como nacional y de nuestra Comunidad de Castilla y Le6n.

El segundo apartado se centra en la respuesta educativa desde
las aulas hospitalarias. Hace referencia a las aulas hospitalarias y su
implantacion en diferentes paises de Europa e Iberoamérica, asi
como el establecimiento de las mismas en nuestra Comunidad y por
tanto, de acuerdo con el objeto de nuestra investigacion, es obligado
presentar una resefia historica de las instituciones hospitalarias de
Castilla y Ledn que cuentan con aula hospitalaria

La segunda parte, la dedicamos al planteamiento y desarrollo
de la investigacion. Se aborda en el Capitulo tercero, el disefio de la
investigacién, siguiendo un determinado criterio organizativo.
Desde los planteamientos de la metodologia cualitativa, en los
diferentes apartados, argumentando el método a utilizar, se plantea
el problema y todo lo referido a la bdsqueda de respuestas para
algunas cuestiones que se pretenden aclarar, objetivos que
perseguimos, eleccion de estrategia adecuada, el contexto en el que se
desarrolla, las fuentes de informacion, recogida de datos y analisis de
los mismos.

Hemos de constatar que las informaciones se han presentado
muy ricas y abundantes, y por tanto son numerosas las variables,
que se han clasificado en categorias para el analisis de datos y las
valoraciones oportunas.

La tercera parte, se centra en el Informe de la investigacion,
que en su Capitulo cuarto recoge los resultados, las conclusiones a
las que hemos llegado una vez analizados e interpretados los datos,
en las que se pretende sintetizar de manera clara y concisa los
aspectos mas relevantes de la investigacion. Ademas de las
conclusiones y dirlamos como consecuencia, presentamos también
algunas propuestas.



INTRODUCCION - 27

Nuestra investigacién se completa con una bibliografia sobre
los temas de nuestro trabajo, asi como con aquellos documentos
utilizados en la investigacién, que se presentan ordenados en el
Anexo.
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CAPITULO L. LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA

1. CONCEPTO DE PEDAGOGIA HOSPITALARIA.

La Pedagogia hospitalaria esta considerada como una parte de
la Pedagogia, cuyo centro de atencién es el alumno hospitalizado. El
escolar hospitalizado constituye por tanto, su nucleo, su objeto, su
ente principal de estudio, investigacion y dedicacién.

Comprende el conjunto de medios puestos en accion para
lograr la formacion integral y sistematica del nifio enfermo vy
convaleciente, cualesquiera que sean las circunstancias de su
enfermedad, en edad escolar obligatoria, a lo largo de su
hospitalizacién. Ademas de pretender la continuidad del aprendizaje
curricular del escolar hospitalizado, la Pedagogia hospitalaria busca
una atencion-formacién emotivo-afectiva, que favorezca la
normalizacion de las vivencias propias de la etapa evolutiva del
alumno frente a la dolencia, asi como actuaciones dirigidas el campo
de la prevencion.

La Pedagogia hospitalaria surge en el contexto de las
instituciones hospitalarias por unas necesidades que el personal
especificamente sanitario (médicos, enfermeras, auxiliares, etc.) no
puede atender. Estas necesidades las podemos clasificar en:

Necesidades  propiamente  pedagogicas, escolares:  de
aprendizaje, de continuidad con el curriculo escolar.

Necesidades bio-psicoldgicas, afectivas: de adaptacion al
hospital, de cuidado afectivo, control de emociones, atencion a la
persona durante la estancia, etc.
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Necesidades sociales, de relacién: de no ruptura vy
mantenimiento de su mundo de relaciones, familiares, de amigos,
etc.

En esquema veriamos:

Pedagogia Hospitalaria

v
' AULA ESCOLAR \

Necesidades
Pedagdgicas

CONTEXTO HOSPITALARIO

Figura 1: Necesidades atendidas por la Pedagogia hospitalaria

La Pedagogia hospitalaria aparece pues, para dar una respuesta
a las necesidades educativas, psicolégicas y de relacion que son
concomitantes a la necesidad sanitaria que presenta el escolar
hospitalizado y que ya esta cubierta por la atencion médica
prioritaria, como es logico, en el centro hospitalario.

En la Pedagogia hospitalaria concurren estas dos necesidades,
las educativas y las asistenciales, por lo que se necesita una accion
interdisciplinar. Ademas la Pedagogia hospitalaria, por su ubicacion
se ve abocada a participar en tres campos, a relacionarse con ellos y a
compartir actuaciones. Estos tres campos son logicamente, el
propiamente pedagbgico, el psicologico-social y el sanitario o
médico.
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En esquema, asi:

l PEDAGOGIA HOSPITALARIA I
Pedagogia Psicologia Medicina
A. Social

T

Figura 2: Campos de relacion de la Pedagogia hospitalaria

De lo dicho hasta ahora se pueden deducir las actuaciones que
se plantea la Pedagogia hospitalaria que agrupamos en los siguientes
apartados:

Una actuacion formativa, interviniendo la actuacion pedagdgica
en relacion con la perspectiva médica. Es decir, la que esta encaminada
a lograr el perfeccionamiento integral de la persona aun en situacion
extrafia, como es la de la hospitalizacion. Pretende la comprension y
aceptacion de la situacion “nueva”, “excepcional”, con intencion de
superar limitaciones y dar continuidad al proyecto personal. Esta
muy relacionada la tarea con la actuacién en el campo sanitario y
médico, implicando actuaciones complementarias.

Una actuacion a nivel instructivo o diddctico, de intervencion
propiamente pedagogica. La que se basa en las tareas de ensefianza y
aprendizaje necesarias para recuperar, mantener y facilitar la
continuidad con el curriculo y en proseguir con las actividades
propiamente escolares y de formacion. Es importante en ella la
relacion con los centros de origen.

Una actuacion psicoldgica y social, que se encarga de la atencién
a lo largo de todo el periodo de hospitalizacion; del estado animico,
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de los miedos y temores, de las situaciones familiares, para procurar
la mejor adaptacion a la nueva situacién, evitando ansiedad y estres
en lo posible, y colaborando plenamente con la labor psicolégica y
de trabajo social.

Teniendo en cuenta que estas actuaciones, son
complementarias entres si, podemos profundizar un poco mas y
decir:

1. La actuacion propiamente formativa.

Tiene como objetivo principal la ayuda al autodesarrollo de la
persona. Debe establecerse en el acuerdo tacito de actuacién entre el
médico y el pedagogo o profesor hospitalario. Mediante la
comunicacion con el alumno hospitalizado, con la familia, se debe
procurar que no se relajen o abandonen los proyectos de la propia
vida, sino por el contrario que se refuercen para darles continuidad.
Favorecer la capacidad de autonomia, evitando el concepto de ser
dependiente, de inutilidad que a veces parece inherente al concepto
de enfermedad. El nifio debe ser ayudado a que tome decisiones
acertadas, aunque sean minimas, que mantenga su actitud de
esfuerzo, a que vaya consiguiendo sus metas.

Otro aspecto que se debe considerar es la ocupacion del
tiempo de hospitalizacion, teniendo en cuenta las necesidades del
escolar y estableciendo correctamente la ocupacion de los tiempos.
Se fijaran: tiempos de actividades propiamente de tratamiento
médico y tiempos de ocupacion en tareas utiles, formativas por un
lado y ladico-recreativas por otro, complementadas con tiempos de
relajacion y distracciéon que son fundamentales, asi como un tiempo
importante de intimidad del escolar y la familia. Se trata de
mantener la voluntad y el espiritu de aprendizaje.
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2. La actuacién instructiva:

Lo instructivo, logicamente, esta directamente relacionado con
el curriculo escolar. Es decir, se trata de que el nifio o adolescente en
edad escolar, no pierda la continuidad que el proceso escolar exige.

El objetivo, pues, es claro: mantener y potenciar los habitos
propios de la actividad intelectual y de aprendizaje cultural y social,
a través de las actividades desarrolladas por los maestros y
educadores de los centros hospitalarios y dar continuidad en lo
posible a la dindmica establecida en el centro de origen.

3. La actuacion psicopedagégica vy social:

Estas actuaciones tienen como objetivo fundamental la
adquisicion de aprendizajes directa o indirectamente relacionados
con el mantenimiento y cuidado de la salud psiquica y su
prevencién, de una parte, y de otra, el logro de una continuidad, sin
rupturas, en las relaciones del alumno hospitalizado con su familia,
amigos, compafleros, etc.

En los casos en que el diagndstico médico es ambiguo y no se
tiene una explicaciéon organica directa, se puede sospechar que el
problema es susceptible de intervencién psicopedagdgica. Asi pues, a
veces la intervencion psicopedagodgica es necesaria y complementaria
a la atencién médica, e incluso en algin momento, puede evitar
pruebas clinicas.

En definitiva se trata de cémo organizar y disefiar la Pedagogia
en el espacio hospitalario, atendiendo a todos los factores que este

contexto implica.

El esquema seria:
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INGRESO HOSPITALARIO

HOSPITALARIA \

TRABAIADORA
SOCIAL

Grdfico 1: Organigrama de factores implicados en la Pedagogia bospitalaria

La Pedagogia hospitalaria constituye un modo especial de
entender la Pedagogia. Se encuentra orientada y configurada por el
hecho incontestable de la enfermedad y enmarcada por el ambito
concreto que constituye la institucion hospitalaria donde se lleva a
cabo.

El contexto en el que se imparte cualquier aprendizaje en el
que se ejerce la funcion educativa no es algo trivial. El hecho de
ensefiar unos determinados contenidos en el contexto hospitalario,
tanto por los contenidos mismos que se imparten como por el modo
de hacerlo, hace que la Pedagogia resultante, la Pedagogia
hospitalaria, cumpla una funcién nuclear y vertebradora de toda una
experiencia de ensefianza que tiene en si misma un ambito propio y
una significacion especifica, muy distinta y diversa de cualquier otro
quehacer pedagégico.

Podemos decir que la Pedagogia hospitalaria, se ofrece como:

* Pedagogia vital, de la vida y para la vida, que constituye una
constante comunicacién experiencial entre la vida del
educando y la vida del educador, y aprovecha cualquier
situacién, por dolorosa que pueda parecer, para enriquecer a
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quien la padece, transformando el sufrimiento en
aprendizaje (Lizasoain, 2000)

* Pedagogia compensadora, de un déficit de salud. Intentando
suplir las carencias ocasionadas por la dolencia.

* Pedagogia del presente, centrada en la situacién de cada
alumno hospitalizado o convaleciente.

* Pedagogia imaginativa que implica el dificil arte de la
improvisacién creativa y de la exigencia diaria.

* Pedagogia psicoldgica, educando en funcion de la enfermedad
y del estado psicobiologico en que se encuentre.

* Pedagogia alternativa, claramente diferenciada de wuna
situaciébn  escolar “normalizada”, pero con idénticas
propuestas.

* Pedagogia inclusiva, abarca un colectivo con multiples
diferencias.

* Pedagogia orientadora y social, en cuanto colaboradora con
el ambito médico-sanitario, asistencia social, familia, otros
educadores, etc.

Por tanto, la Pedagogia hospitalaria esta mas alla de la
Medicina y mas alla de las Ciencias de la Educacién, alli donde la
reclaman la dignidad y la solidaridad del nifio enfermo-hospitalizado
y de su contexto familiar. Sin renunciar a los contenidos especificos
de la educacién, va mas alla de ésta.

Actualmente, las administraciones educativas de Espaiia
consideran la Pedagogia hospitalaria inserta en la Educacion
Compensatoria, con sus peculiaridades, es cierto, pero con la
intenciéon de paliar las desventajas educativas de los nifios y
adolescentes enfermos, accidentados y convalecientes, asi como la
discriminacién que esto supone frente al resto de los alumnos.
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Esquem a general de la atencion ed alal do hospitalizado y leci

ATENCION EDUCATIVA AL ALUMNADO HOSPITALIZADO O

CONVALECIENTE
C HOSPITALIZADO * EN DOMICILIO
Informe médico
Tiempo de hospitalizacion: Protocolo de atencién domiciliaria
Corta/Media/Larga estancia Informe de A.P.E.D.P. Educacion
o Intermitente estancia Coordinacion O.N.G./A.H/Centro E

Acuerdo con la familia

1
PROGRAMA DE AULAS PROGRAMA ATENCION DOMICILIARIA
HOSPITALARIAS
*Continuidad del curriculum escolar.
+Coordinacion con médicos, P. sanitario, T. Social
+Coordinacion con tutores.
*Coordinacion con Administracion. Educativa y Sanitaria
*Apoyo psicologico —afectivo —social al chico
*Trabajo con padres
*Pedagogia ludica y T.I.C.

Grdfico 2: Entramado de la atencién al alumno bospitalizado y convaleciente.

La atencion a los nifios hospitalizados es una labor compartida
de padres, profesores, personal médico-sanitario y a veces, trabajador
social.

Para ello ha de establecerse una buena comunicacion entre la
familia, el aula escolar y el centro hospitalario. Cuanto mas pronto
se incorpore el nifio enfermo a la escuela, antes recobrara su
equilibrio y menos seran las secuelas o cambios emocionales que en
ocasiones puede producir una dolencia o accidente.

Los médicos deben ofrecer a los profesores una informacion
especifica relacionada con la situacidn del nifio y la conveniencia de
asistir al aula escolar, si consideran que esta en condiciones para ello;
asimismo, han de valorar cémo los tratamientos afectaran a la
asistencia a la escuela y planificar su actuacion.

Los padres constituyen el apoyo mas estable de sus hijos en el
hospital y en el colegio, por ello necesitan tener un conocimiento
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exacto del estado de su hijo y ser orientados por los profesionales
para asumir su responsabilidad en la educacion y tratamiento del
mismo.

Los profesores han de organizar la actividad escolar, los apoyos
necesarios, realizar las adaptaciones curriculares y conseguir la
aceptacion del nifio enfermo por sus compafieros, basandose en una
evaluacion cuidadosa de los efectos de la enfermedad y de los
tratamientos en el funcionamiento académico y cognitivo de los
nifios.

El trabajador social, siempre que sea necesario, colabora en el
proceso de hospitalizacion facilitando la informacién precisa tanto a
la familia, como al personal médico y a los profesores.

Mientras el nifio esté hospitalizado, y su estado lo permita, se
llevard a cabo el trabajo escolar en el aula hospitalaria o en la
habitacién. Su objetivo es continuar, en la medida de lo posible, el
proceso educativo, siendo los objetivos de las aulas hospitalarias, en
sintesis los siguientes:

* Favorecer el desarrollo global del alumno.

* Evitar la marginaci6n escolar y social.

Compensar las deficiencias derivadas de la enfermedad.

D ,
e Disminuir el temor, el estrés.

Relajar al niflo.

Como este tipo de educacién es absolutamente personalizada y
los alumnos son de multiples niveles, en el aula escolar hay que
trabajar diferentes ejes tematicos, de acuerdo al curso de cada escolar.
Podemos fijar los objetivos especificos que se pretenden alcanzar en
tres ambitos:
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- Ambito escolar:
1. Mantener o recuperar habitos de trabajo intelectual.

2. Realizar seguimiento de las tareas escolares siempre que el
tiempo de estancia en el hospital y las condiciones lo
permitan.

3. Contribuir a mejorar sus habilidades intelectuales y sociales.

4. Fomentar la responsabilidad y la autonomia del nifio en el
medio hospitalario.

- Ambito psico-afectivo y social:
1. Apoyar emocional y afectivamente al nifio.

2. Ofrecer cauces de comunicaciéon con los adultos y otros
nifos.

3. Proporcionar un ambiente relajado y agradable.

4. Organizar los recursos necesarios, en el contexto educativo,
para su atencion integral.

5. Ofrecer a la familia atencién emocional, para que transmitan
al nifio una sensacién de seguridad.

- Ambito ladico-recreativo:

1. Promover actividades recreativas y actividades académicas,
ya que ambas persiguen un fin educativo.

2. Realizar practicas de juego que desemboquen en el
esparcimiento y la diversiéon y desvien la atencion del nifio
de la situacion negativa en la que se encuentra.

3. Desarrollar actividades ludicas que fomenten el equilibrio
emocional.
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4. Crear un ambiente en que, a través del juego el niflo se
manifieste su espontaneidad

Cuando el médico decida que el nifio reciba el alta hospitalaria,
pero aun tenga que permanecer en su domicilio un tiempo, minimo
de un mes, sin poder asistir a su centro escolar de referencia, sera
necesaria la atencion escolar domiciliaria, es decir que un profesor,
se desplace al domicilio para continuar, en la medida de lo posible, el
curriculo escolar, en colaboracién con el aula hospitalaria y con el
centro educativo de referencia de acuerdo con la normativa y desde
2009, segin lo establecido en la Orden EDU/1169/2009, de 22 de
mayo, por la que se regula la atencion educativa domiciliaria en el
segundo ciclo de educacién infantil, educacion primaria, educacion
secundaria obligatoria y educacién basica obligatoria en los centros
docentes sostenidos con fondos puablicos de la Comunidad de
Castilla y Ledn (BOCYL de 29 de mayo de 2009). Ver Anexo 1c.

2. ANTECEDENTES HISTORICOS DE LA ATENCION
EDUCATIVA EN  INSTITUCIONES  HOSPITALARIAS
(PEDAGOGIA HOSPITALARIA)

Partimos del concepto de Pedagogia hospitalaria, como
disciplina que comprende el conjunto de medios puestos en accion
para llevar a cabo la formacién integral y sistematica del chico
hospitalizado y convaleciente, en edad escolar obligatoria, a lo largo
del proceso de su dolencia.

En la actualidad, la escolarizacién y la atencidn sanitaria a la
infancia son derechos consolidados en Espafia, y en multiples paises,
pero todos sabemos que no ha sido asi siempre y que antes de llegar
a esta situacion, ha tenido que transcurrir un proceso largo y
complejo. Efectivamente, hoy podemos decir que la situacion de la
Pedagogia hospitalaria y, por consiguiente, la actuacion educativa en
los hospitales se encuentra en un momento ciertamente importante,
ya que son pocos los hospitales que no cuentan en sus secciones de
Pediatria con un aula hospitalaria.
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Con visién retrospectiva, diremos que los nifios, junto con las
mujeres y los ancianos fueron durante siglos, sectores poco
protegidos, carentes de cuidados.

En la Edad Media, surgieron instituciones asistenciales y
hospitalarias, atendidas por Ordenes religiosas, que apelaban a la
caridad para atender a los pobres y enfermos.

En el siglo XVI, en una Europa renacentista, surge la burguesia
urbana y el Humanismo, extendiéndose la idea de que la ayuda a los
necesitados es misiéon de la comunidad y no de la Iglesia. Surgen
hospitales, promovidos por reyes y benefactores.

Durante los siglos XV y XVI, podemos decir como ejemplo
concreto en nuestra Comunidad, que habia en la ciudad de Avila
numerosos centros hospitalarios (alrededor de una veintena) que
fueron promovidos principalmente por instituciones eclesiasticas y
por cristianos particulares. Este nimero tan elevado de instituciones
benéficas en esta ciudad se debe a que durante estas centurias Avila
conoci6 un periodo muy floreciente, tanto en los aspectos politico y
militar como religioso y artistico.

La creacion de los hospitales son un claro exponente de la
religiosidad de la época, encaminada a la realizacion de obras de
caridad con el préjimo necesitado; por ello, el Cabildo Catedralicio

4 b n : " " n 4
comenzd a erigir "hospitale”, "casas de hospes" (hueéspedes), o
peregrinos. Este es el origen de los llamados "hospitales" que, en un
principio, no eran casas de enfermos sino mas bien centros
destinados para acoger a los necesitados: pobres, peregrinos,
enfermos..., es decir, gente sin albergue.

Asimismo, no debemos dejar de mencionar la fuerte influencia
que tuvo la presencia de musulmanes y judios en esta ciudad
castellana en el desarrollo de los centros hospitalarios. Avila fue
asimilando los conocimientos y preocupaciones para la cura de
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enfermedades que poseia la comunidad judeo-musulmana, que
representaba un ntimero muy crecido en nuestra ciudad.'

En general, durante los siglos XVII y XVIIL, con una situacién
economica delicada, no prima en las instituciones hospitalarias y
hospicios, el caracter médico sino mas bien un interés econdémico,
social y religioso o moral.

Es en el s. XVIII aparecen ciertas personalidades y trabajos que
impulsan el cuidado de la salud y de la vida de los nifios: Rousseau
(su obra), J.P. Frank (higiene escolar y salud ptblica), E. Jenner
(vacuna contra la viruela), Pestalozzi (pedagogia)

En este siglo XVIII, las autoridades civiles comienzan a asumir
la responsabilidad hospitalaria. En Espafia estan presentes en esos
afios las inclusas y los hospicios de desamparados. En los atios 1780 y
1781, se promulgan en Espaiia los primeros programas o proyectos
de educacion, de ensefianza obligatoria. E1 XVIII es el siglo también
de la reflexiéon pedagbdgica sobre la educacién de las nifias. La
Tlustracion cree en la Pedagogia. Se la reviste del poder de modelar
un ser social nuevo. La escuela elemental, surge como intento de
educacién popular, de escuela gratuita. Las personas piadosas y de
caridad, ganadas para la filantropia se preocupan por proporcionar
un marco institucional a las nifias y nifios de las calles, en un intento
de responder a la obligacién de la accion benéfica publica.

Se inicia a la vez el periodo de la institucionalizacién
especializada de las personas con deficiencias. Podemos decir que a
partir de ahi surge la Educacién Especial (Bautista, 1991). Los
centros especificos se construyen en las afueras de las poblaciones,
promulgando que el campo proporciona a los minusvalidos y
deficientes una vida mas sana y alegre, pero en el fondo con la idea
de apartar a “los no normales” de la vida social.

! Segin la Resefia histérica de la web: http://www.salud.jcyl.es/hospitales
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En el siglo XIX, en Europa se produce el auge de las primeras
revoluciones industriales que despoblaron el campo y alimentaron
las fabricas y las ciudades con grandes masas de poblacién rural. Este
crecimiento acelerado produjo barrios periféricos de viviendas
pobres, insanas, donde las enfermedades se extendian con rapidez.
Pese a ciertos avances médicos del siglo, los niveles de mortandad
eran altos y mas atn los referidos a la poblacion infantil. En Espafia,
al igual que el resto de Europa, el siglo XIX estuvo marcado por el
hambre, las penurias econdmicas y las epidemias.

Para mejorar algo esos graves problemas sociales, se llevaron a
cabo actuaciones encaminadas a mejorar la atencion y cuidado de los
nifios, en forma de asistencia social y promulgacién de leyes. En
Espafia, La Ley General de Instruccion Piablica de 9 de septiembre
de 1857, conocida como Ley Moyano, trajo la obligatoriedad de la
escolarizacion elemental para todos los espafioles, (aunque con
modelos de instruccion diferentes, segin el sexo) y también
establecio la creacion de escuelas para nifios sordos.

Por otro lado, el siglo XIX marco el nacimiento de la Pediatria
contemporanea. Se produjeron avances cientificos, descubrimientos
importantes que llevaron a un desarrollo espectacular de esta
especialidad médica. Pero el cuidado de la infancia exigia atin un

paso mas: la creacién de Hospitales Pediatricos (Jiménez y Ollero,
2002).

Surgieron los Hospitales Pediatricos. Habia habido alguna
experiencia pionera como fue el caso del primer centro de asistencia
destinado al nifio enfermo creado por Mastalier en Viena en 1787,
pero el centro hospitalario que marcé realmente el inicio de la nueva
Pediatria fue “1"Hopital des Enfants Malades”, fundado en Paris en
1802. La creacién de hospitales infantiles en Europa continud y en
1850 diversas ciudades europeas (San Petersburgo, Viena, Mosc,
Praga, Turin, Berlin, Mtnich...) contaban con centros pediatricos
que fueron generalizandose a partir de esa fecha (Jiménez y Ollero,
2002)
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Una década después, comenzaron a definirse las bases de la
especialidad pediatrica en Espafla. Se crearon centros de
hospitalizacién infantil. En 1876 se fundd en Madrid el primer
hospital dedicado exclusivamente a la atencién pediatrica: el
Hospital del “Nifio Jesus” y, en aflos posteriores, otros en toda
Espania. (De Arana, 1994).

El paso del siglo XIX al XX viene marcado por la publicacion,
en el afio 1905, de la primera escala para la evaluacién de la
inteligencia en Francia. Fue un punto de partida importantisimo el
que Binet elaborara un instrumento para diferenciar a los nifios que
eran susceptibles de recibir educacién y los que no. Luego los test de
Binet-Simon tuvieron la revision de Stanford y adaptaciones
sucesivas contribuyeron al desarrollo de la Psicologia evolutiva, de
gran utilidad para la Pedagogia.

Aparecieron, pues, las primeras distinciones entre la deficiencia

y la discapacidad. La deficiencia contintia siendo un problema
/4 . . /7 . . . e

meédico, de origen organico basado en el individuo que debe ser

tratado. La discapacidad se considera resultado de la deficiencia
(Bonasso, A., Forselledo, A., Pérez Morgan, B. 2001)

Puede hablarse de que en la primera mitad del siglo XX se
asientan las bases de una atencién médica, psicologica, educativa y
social a la infancia.

Maria Montessori, en Italia, es exponente de la colaboracién
médico-psicopedagdgica, al percibir que la recuperacion de ciertos
nifios deficientes no iria por la via médica sino educativa. Ovidio
Décroly, es otro ejemplo de esa necesidad de colaboracion de la
Medicina y la Pedagogia.

En Espafia en 1900 se celebro el primer congreso de proteccion
a la infancia, donde se propusieron medidas legales de amparo al
nifio. En 1904, por iniciativa del Dr. Manuel Tolosa Latour, se
promulgd la primera ley de proteccién a la infancia.
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Al finalizar la Primera Guerra Mundial se crean, dentro de la
politica de prevencion contra la tuberculosis, las que pueden
considerarse precursoras de las aulas hospitalarias: “las Escuelas al
aire libre” o “Escuelas de Pleno Aire”. La primera de estas escuelas
empezoO a funcionar en 1926 en Francia. Estos establecimientos mas
que hospitales se consideraban “pensiones-escuelas”, ya que al mismo
tiempo que se aislaba al enfermo, se le educaba para impedir recaidas
y convertirse en personas utiles para la sociedad y la lucha
antituberculosa (Lobo, 2002)

A comienzos del siglo XX, se sac6 a las madres de los
hospitales, para intentar proteger al nifio de las infecciones que se
suponian procedentes del exterior. En la década de los cuarenta, este
tema es investigado por René Spitz, quien describe este sindrome
como: "el deterioro progresivo que aparece en los nifios
hospitalizados desde los primeros dias de su vida y que no puede
atribuirse ni a infecciones ni a deficiencias higiénicas, sino a la propia
reclusion en el centro hospitalario”.

Se deja sentir el efecto de ese aislamiento del nifio
hospitalizado y se habla de sindrome concreto a que da lugar. Se
entiende por sindrome de hospitalismo a todas aquellas reacciones
emocionales y conductuales que puede sufrir un nifio que precisa ser
hospitalizado, con la consiguiente separacion de su familia y su casa.
Se necesitaron algunos afios para que, finalmente en la década del 70,
se otorgaran grandes facilidades de acceso, permanencia y
participacién, no solo a la madre sino a toda la familia, en los
hospitales pediatricos.

Cuando termina la Segunda Guerra Mundial aparecen los
primeros puestos docentes en los hospitales franceses, y en 1965 se
legisla la obligacion de dar atencion escolar a nifios y adolescentes
hospitalizados en casas de cura, casas de salud... de Francia, segin
Decreto de 23 de julio de 1965. (Taburno, 1999)

A mediados del siglo XX, en la postguerra, el Consejo de
Europa aprueba el Convenio para la Protecciéon de los Derechos
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Humanos y de las Libertades Fundamentales (1950) que sirvi6 de
pieza clave para establecer posteriormente la Convencion sobre los
Derechos de la Infancia (ONU, 1989), de extraordinaria importancia
para la proteccion juridica de la infancia (Garcia, 2001). En Espaiia se
producen avances también a favor de la infancia gracias a “la
creacion de la Seccion de Higiene Infantil en la Direccién General de
Sanidad (octubre de 1931); los Dispensarios Provinciales de Higiene
Infantil (marzo de 1933); los Servicios provinciales de Higiene
Infantil (marzo de 1935); la Ley de Sanidad Infantil y Maternal (julio
de 1941); la ensefianza de la puericultura a las futuras madres,
(diciembre de 1941); la Ley de Bases de Sanidad Nacional
(noviembre de 1944)” (Garcia, 2000).

Pero en el siglo XX Espafia también sufrié guerras, hambre y
epidemias. Durante la Guerra Civil los centros hospitalarios
espafioles tuvieron que atender a los heridos y victimas
preferentemente, lo que produjo un cambio en los hospitales
infantiles creados en el siglo anterior, que se convirtieron
temporalmente en hospitales de guerra, teniendo que atender, junto
a los pacientes infantiles, a enfermos y heridos de guerra.

La pobreza, la desnutricién y el desastre econémico que sufria
Espafia favorecieron en las siguientes décadas la aparicion de brotes
epidémicos, sobre todo en la poblacion infantil. En la década de 1960
la epidemia de poliomielitis fue virulenta y causé graves secuelas.
Ante el amplio nimero de afectados por esta enfermedad, emergi6
una conciencia social que favorecié la integracion social de los
discapacitados y el fortalecimiento de la educacién especial. Para dar
una respuesta a los nifios de la polio, en Espafia, se abren diferentes
aulas hospitalarias destinadas a la atencion educativa de esos nifios y
se crean como “unidades de ensefianza especial”.

La Pediatria espafiola entra en una fase de rapido crecimiento y
transformacion, a la vez que se produce un impulso definitivo del
concepto de Seguridad Social, gracias al cual se promovié la creacion
de nuevos hospitales en diferentes localidades.
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En los afios 80 en Espafia se desarrolla un nuevo modelo del
concepto de discapacidad, “el modelo Interaccionista o
Estructuralista” que surge del principio de normalizacion
desarrollado por Bank-Mikkelsen en Dinamarca y B. Nirje en
Suecia. En 1959 se incorporaba a la legislacién danesa el concepto de
“normalizacion” entendido como “la posibilidad de que el deficiente
mental desarrolle un tipo de vida tan normal como sea posible”
(Bautista, 1991)

Este concepto fue posteriormente desarrollado por
Wolfensbergen en Canada y se extendi6 por toda Europa y América
del Norte. Se eliminan barreras sociales, politicas, etc. y en la praxis
educativa se produce la integracién de los deficientes. Asi llegamos a
la visién actual del discapacitado, en el que la Convencion sobre los
Derechos del Nifio, de 20 de noviembre de 1989, lo redefine como
sujeto de derecho.

En el afio 1981 aparece en Espafia una nueva enfermedad, en
forma de gran brote epidémico y que fue denominado por la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) “Sindrome del Aceite
Toxico” (SAT). El Sistema Nacional de Salud tuvo que hacer frente
a los problemas de casi 20.000 pacientes de diferentes edades,
derivados de esta epidemia. Los nifios y adolescentes veian
paralizado su proceso educativo y por ello se procedi6 a la apertura
de aulas hospitalarias.

En aflos posteriores los grandes avances terapéuticos, pero
también la aparicién de otras enfermedades como el Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) y el despunte de enfermedades
y trastornos psiquidtricos que requieren especial atencién
psiquiatrica a la poblacién infanto-juvenil que los padece, han
propiciado la evolucién de la atencion educativa a los nifios y
adolescentes enfermos. Ademas de las aulas hospitalarias, se han ido
creando los Servicios de Apoyo Domiciliario, las aulas hospitalarias
de Salud Mental o de Psiquiatria Infanto-juvenil y los centros de Dia
de Psiquiatria en las instituciones hospitalarias.
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3. ESTUDIOS Y PUBLICACIONES REALIZADOS EN EL CAMPO
DE LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA.

Para apoyar y completar nuestro trabajo hemos querido tener
presentes datos e informaciones de trabajos relacionados con nuestro
campo de investigacién para conocer las aportaciones que se hacen
desde cada uno de ellos y las conclusiones a las que llegan.

En el ambito de la educaciéon, de la Pedagogia, es facil
encontrar publicaciones, estudios o investigaciones que abordan
multiples y diversos factores relacionados con el proceso educativo.
Desde aspectos puramente filosoficos o tedricos, hasta otros mas
relacionados con la formacién de los docentes o la atencién al
alumnado. Podemos citar algunos recientes, entre otros muchos de
tematica similar, como: “Nuevos alfabetismos. Su practica cotidiana
y el aprendizaje en el aula” de Colin Lankshear y Michele Knobel,
Ed. Morata, 2008; “Competencias basicas. Hacia un nuevo
paradigma educativo” de Berta Marco Stiefel, Ed. Narcea, 2008; “La
evaluacion de la competencia léxica: Test de vocabulario. Su
fiabilidad y wvalidez” de Teresa Lopez-Mezquita Molina, Tesis
doctoral 2005, CIDE.; “La educacién intercultural. Un reto en el
presente de Europa” de Ana Carmen del Canto y otros. Ed. Morata,
2007; “Disfrutar la cultura desde la diversidad: propuestas para
desarrollar la competencia comunicativa intercultural” de Valle F,
R.E. Gdtiez, P. (coord.); “Tendencias actuales en la atencién a las
necesidades educativas espaciales”. Campo de Gibraltar: Fundacion
Universidad Internacional Menéndez Pelayo. Grupo Editorial
Universitario 2009 (35-54); “Necesidades educativas e intervencién
psicopedagdgica”. De Sanchez Asin, A. Barcelona, EUB, 1996, etc.

Es relativamente facil encontrar en el mercado tratados sobre
la tutoria, la orientacion, didacticas, metodologias, competencias,
etc., pero aplicado a una relacién de enseflanza-aprendizaje
“normal”. También, son multiples los tratados que abordan aspectos
relacionados con la atencidon a la diversidad en sus diferentes
concreciones, con la educaciéon compensatoria, la superdotacion o
altas capacidades, etc. pero resulta mas dificil localizar estudios o
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investigaciones que aborden la intervencién profunda con alumnado
hospitalizado y su entorno.

A veces, encontramos articulos sobre aulas hospitalarias en
publicaciones, que generalmente presentan breves pinceladas sobre
la actividad en un aula hospitalaria o bien ponen el acento, en la
vivencia escolar del alumno hospitalizado. Ver Anexo 6.

Algunos compafieros de trabajo, profesores de aulas
hospitalarias, han plasmado en libros o publicaciones, las actuaciones
concretas en el medio hospitalario. (Mejia, 2002).

Son bastantes los escritos que encontramos referidas a la
Pedagogia hospitalaria llevados a cabo desde experiencias
procedentes del campo médico y muchas veces desde la psicologia,
considerando la atencién al nifio enfermo como una actividad
inclusa en la Pedagogia terapéutica, (especial); otros textos presentan
grandes teorias basadas en filosofias concretas. Existen trabajos y
tesis doctorales que abogan por dar respuesta a la necesidad de la
orientacién a la familia del nifio hospitalizado. (Fernandez, 2001).

Los trabajos analiticos y experiencias sobre la escuela
hospitalaria en Espafia comienzan a conocerse por los afios setenta,
pero son los estudios del Dr. Toledo Gonzalez los que inician un
camino que contintian Gonzalez Simancas, Polaino, Costa, Martinez
Cabrujo, Lizasoain, Ochoa y otros. En la actualidad el corpus de
actas de las Jornadas de Pedagogia hospitalaria celebradas, es materia
obligada de consulta para conocer la evolucion de esta disciplina.

La profesora Ortiz, de la Universidad de Salamanca contempla
la enfermedad como una necesidad educativa especial y al pedagogo
hospitalario como un educador especializado que debe afrontar la
compleja problematica derivada de la situacién de enfermedad.

Siente ya implantada la figura del profesor hospitalario en las
instituciones hospitalarias, por sus experiencias y trabajos con los
mismos, y plantea la necesidad de abordar la formacién de los
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futuros profesores hospitalarios contando con las aportaciones de los
que ya desarrollan su actividad en las aulas hospitalarias y desde la
educacion no formal en general o desde una atencién a la diversidad
en el contexto hospitalario.

Trilla (1996) plantea las areas de actuacion de la educacion no
formal incluyendo curiosamente contenidos, ambitos y colectivos
especificos como pueden ser la Educacién sanitaria y la Pedagogia
hospitalaria, lo que deja patente la relacion entre la sanidad y la
educacion no formal.

En los afios 90, los trabajos realizados sobre la educacion y los
nifios hospitalizados, presentan por dénde van los intereses en este
campo v, por tanto, cuales son las necesidades detectadas y para las
que es preciso dar unas respuestas adecuadas, aunque las dos
directrices las marcan Polaino-Lorente (1990) al hablar de Pedagogia
hospitalaria desde la perspectiva médica y Gonzalez-Simancas (1990)
al hablar de la Pedagogia hospitalaria desde la perspectiva educativa.

Tanto Polaino-Lorente como Gonzalez- Simancas (1990),
recuerdan cémo Espafia sigue los pasos de otros paises en el sentido
de llevar a cabo acciones de ayuda a los escolares hospitalizados
porque tienen necesidades que rebasan las posibilidades reales de ser
atendidas por los profesionales de la sanidad.

Contamos con trabajos de investigacion como el llevado a
cabo en el Hospital Clinico Universitario de Salamanca, donde se
evalué la presencia de sintomas de ansiedad en los padres y la
relacién que ésta pudiera tener con la ansiedad manifestada por sus
hijos (Serradas, 2002). El analisis de los datos puso de manifiesto que
el 93,3% muestra ampliamente la intranquilidad y nerviosismo de
los padres ante la enfermedad de su hijo, lo que conlleva a la
necesidad de prestar algin tipo de orientacion familiar dentro de la
instituciéon hospitalaria; sin embargo no parece producirse una
transmision de esa ansiedad de padres a hijos.
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Las Comunidades autonomas plasman en diferentes
publicaciones, los datos de las aulas hospitalarias y las actuaciones
evadas a cabo con los escolares hospitalizados.
llevad b ] lares hospitalizad

Por su dedicacion al escolar hospitalizado y por las
investigaciones sobre el mismo, hay autores, de diferentes
Universidades y centros hospitalarios, a lo largo de nuestra
geografia, que se asocian irremediablemente al campo de la
Pedagogia hospitalaria, siendo obligada su referencia en toda
Bibliografia sobre el tema. (Haller, 1987; Palomo, 1995; Ochoa,
1998; Fernandez, 1999; Lizasoain, 2000; Serradas, 2002, etc.)

Es de resefiar también como hecho destacable, estudios y
trabajos de investigacion en el campo de la Pedagogia hospitalaria,
surgidos desde las propias vivencias dolorosas de la enfermedad y
experiencias personales de los autores, que han llevado a presentar
documentos y teorias con base en la observaciéon de factores y
comportamientos desarrollados dentro del contexto hospitalario.

Las investigaciones llevadas a cabo en areas de conocimiento
diferentes, principalmente artisticas (Proyecto Curarte), como el
dibujo, el disefio, la creatividad, las TICs, aplicadas al contexto
hospitalario, nos ofrecen, desde otras perspectivas diferentes,
aportaciones concretas al campo de la Pedagogia hospitalaria. Ver
Anexo 2 a.

Las Administraciones educativas y sanitarias, Organismos de
Salud, también han creado documentos y textos que reflejan diversos
aspectos de esta compleja realidad educativa, recogiendo pautas de
ayuda. Ver Anexo6gy 1g.

Las aportaciones de las Jornadas Nacionales de Pedagogia
hospitalaria llevadas a cabo desde 1986 en Espafia, como quedan
recogidas en el Trabajo de Investigacion Tutelado (TRIT),
presentado en el afio 2006, son importantes para el presente trabajo.

Es necesario conocer lo que previamente se ha estudiado con
relacién al tema, pues ello nos ayudara a enfocar nuestro trabajo,
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situandonos dentro de un contexto mas amplio en el que puedan
ubicarse las conclusiones.

El trabajo que nos ocupa, apoyandonos en lo ya conocido y en
la experiencia acumulada, quiere dar respuesta a unas cuestiones
amplias sobre las actuaciones educativas concretas en las
instituciones hospitalarias de la Comunidad de Castilla y Le6n, con
una metodologia rica, para poder abordar con rigor la realidad de la
Pedagogia hospitalaria.

También las Asociaciones y Fundaciones creadas para
investigar sobre diferentes enfermedades, poseen publicaciones de
rico contenido informativo sobre las mismas que incluyen
aportaciones a veces de buenas practicas escolares llevadas a cabo con

alumnos hospitalizados y convalecientes. (FUNCOE, PYFANO, Save
the Children, etc.)

4. LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA, EL ESCOLAR ENFERMO Y
SU AMBITO FAMILIAR

Partimos de la premisa de que la Pedagogia hospitalaria intenta
paliar, compensar, no solo los efectos de la enfermedad en el escolar
sino también en su entorno familiar contrarrestando, en lo posible,
los efectos derivados de la permanencia en un medio no grato,
desconocido y amenazante, por la confluencia de multiples factores
implicados y por la interaccion de tantas fuerzas.

La enfermedad en el escolar, como en cualquier estadio de la
vida de una persona, constituye un hecho innovador frente a la
rutina de lo cotidiano, un acontecer que pone a prueba la fortaleza
de su persona y de las relaciones familiares y de amistad.

El escolar al encontrarse con una experiencia nueva, como es la
enfermedad, ademas de hacer frente a la dolencia que le afecta, debe
asumir las posibles limitaciones que de ella se deriven, esforzandose
en conseguir la continuidad de sus proyectos, tanto a nivel familiar
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como escolar y social. Esta claro que esta superacién va a depender,
en gran medida y entre otros multiples factores, del tipo y gravedad
de la dolencia, de la edad del escolar y del apoyo que reciba del
entorno. Solo en los casos de situacion grave, el nifio o joven va a
encontrarse “con una restriccion de las naturales disponibilidades
para valerse por si mismo, suscitando la dependencia, la soledad, la
ansiedad, el aislamiento, en una palabra, las manifestaciones
explicitas que se derivan de la limitacion de la libertad y de la
autonomia personales que aquella le impone” (Polaino: 2000 ,135)

Es muy posible que a raiz de un ingreso en un centro
hospitalario, el escolar, cambie sus motivaciones y modifique sus
valores, alterando el significado de los estimulos a los que esta
expuesto. Por consiguiente, la alteracion de los comportamientos,
habitos y el ritmo de vida del escolar a causa de la enfermedad, en
casos de cierta gravedad y larga estancia, suscitan cambios
comportamentales importantes que, por su intensidad, pueden
considerarse patologicos y con suficiente potencia como para
generar conductas inadaptadas en el futuro (Polaino, 2000). Algunos
de esos rasgos son los siguientes: ansiedad, estrés, depresién,
dificultades para el contacto social, trastornos de crecimiento,
problemas nutricionales, trastornos del suefio, dificultades
caracteriales, dificultades en la interaccién con el personal sanitario,
problemas para la adherencia al tratamiento que se le recomienda
segulir, etc.

La mayoria de los nifios y jévenes que ingresan en un hospital
estan escolarizados. El aula escolar, junto con la familia, constituyen
el medio natural donde ellos se desenvuelven. Y la escolarizacién es
la tarea primordial a desarrollar como medio especifico de
formacién, desarrollo y socializacion. A primera vista, la idea que
surge es de desconexion, separacion de su ambiente de convivencia
cotidiana, paréntesis en la formacion educativa; en definitiva, nos
asalta ineludiblemente la imagen de un nifio o una nifia
convaleciente en una cama esperando, sin mas, a que su salud le
permita reorganizar su vida en todos los aspectos (Serradas, 2002).
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La suspensién temporal de la escolaridad a causa del ingreso
hospitalario supone la alteracion en el ritmo de aprendizaje, lo que,
probablemente, tendra numerosas repercusiones a corto y largo
plazo, que tal vez se agraven en algunos de los casos a consecuencia
de las secuelas de la enfermedad que el pequeiio padece y por los
efectos secundarios de los tratamientos y de su impacto sobre sus
capacidades de aprendizaje (Baysinger y otros, 1993). De ahi que en
cuanto el criterio médico lo indique, la posibilidad de continuar
involucrado en su “mundo escolar”, acudiendo al aula hospitalaria,
paliara dichos efectos adversos.

Por otra parte, la enfermedad del escolar, sobre todo si es
crbénica o grave, actia en los miembros de su familia como una
agresion. Los padres del nifio enfermo por lo general sufren tanto o
mas que él, s6lo que en una forma distinta. La exposicion de los
padres a la enfermedad de un hijo o una hija en algunos casos ha
ocasionado en ellos la presencia de perturbaciones emocionales con
las que no se contaba, es el caso, por ejemplo, de las frecuentes crisis
de ansiedad y/o de trastornos depresivos.

Parece que no es clara la transmisién de la ansiedad de los
. , :
padres al hijo enfermo, segin el trabajo llevado a cabo en la
Universidad de Salamanca, lo que conlleva a rechazar la idea del
contagio emocional (que sefiala que en muchos nifios con padres
ansiosos se observan mayores rasgos de ansiedad en su conducta);
pero los sintomas de ansiedad en los padres existen. *

De otra parte, se debe valorar la presencia de los padres en el
hospital como agentes generadores de seguridad en el escolar, y
algunas alternativas educativas y/o soluciones dirigidas a paliar las
influencias negativas generadas por la situacion de enfermedad.

? Seglin el trabajo llevado a cabo en el Hospital Clinico Universitario y
Hospital Virgen de la Vega de Salamanca: SERRADAS FONSECA, MARIAN;
ORTIZ GONZALEZ, M: DEL CARMEN y DE MANUELES JIMENEZ, JULIO.
Necesidad de asistencia educativa al nifio hospitalizado. Enseianza, 20, 2002, 243-
258.
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