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PROLOGO

castellana el estudio dirigido a esclarecer un tema clave para la educacion superior

de la region. Me refiero al tema sobre la pedagogia, las politicas publicas y la for-
macion de profesionales en un contexto y situacion especifica. Como Director del [ESALC
UNESCO pareciera que nuestras competencias estan alejadas de las cuestiones relativas a
la salud. Pero, el énfasis del estudio que presentamos esta en los factores pedagoégicos que
intervienen, especificamente, en la formacion de profesionales para la atencion de esa po-
blacion que como bien se expresa en esta obra, son el “colectivo de nifios, nifias y jovenes
en situacion de enfermedad ocasionadas por accidentes, enfermedades graves o crénicas
que requieren de tratamiento médico intensivos y prolongados”, que como consecuencia
de esta situacion faltan a la escuela colocandolos en desventaja educativa y social.

I\/l e complace presentar a la comunidad académica latinoamericana y aquella de habla

Hablar de pedagogia es retornar a las fuentes del proceso de ensefanza-aprendizaje. El
enfoque pedagdgico es el que le otorga validez a las politicas publicas y si bien son loables
los objetivos el de la democratizacion de la escolaridad, que favorece la inclusiéon y la pro-
mocién por igual de las oportunidades de acceso y permanencia en el proceso escolar, los
valores de la pedagogia son basicos, porque las teorias y practicas pedagdgicas son las que
permiten elevar los niveles de aprendizaje-ensefianza.

Muchos més en areas de la salud. La misma es una peticién absolutamente esencial, pero,
del mismo modo, de nada vale elaborar planes y programas convertidos en politicas pu-
blicas si no entrenamos adecuadamente el talento humano del area. Es lo que ocurre con
los hospitales, que exigen no solo personal especializado bien entrenado; esto es, pedago-
gicamente formados—sin estimar que a menudo mas que el enfoque pedagdgico cabe el
andragodgico. Porque habida cuenta de la necesidad de los recursos hay que entender que
las aulas se llenan de personas ya adultas, que tienen que ser entrenados no mediante una
paideia sino de un enfoque andragdgico; esto es, educaciéon de adultos.

El libro escrito por el grupo de investigadores pertenecientes a la Red Latinoamericana y del
Caribe por el Derecho a la Educacién de nifos (as) y jovenes hospitalizados y/o en tratamiento
(REDLACEH) intitulado “LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA HOY: ANALISIS DE LAS POLITICAS,
LOS AMBITOS DE INTERVENCION Y LA FORMACION DE PROFESIONALES” ofrece las bases
tedricas de la Pedagogia Hospitalaria y de su conceptualizacion y nos pasea en su primera
parte por el estado de la cuestion en el contexto latinoamericano introduciéndonos en la
visualizacion de una nueva perspectiva de la Pedagogia Hospitalaria (PH).

Dado que el medio para la construccién de este significativo material fue un estudio cualita-
tivo, cuya finalidad fue alcanzar acuerdos y disefiar lineas de accién para las organizaciones
que en la actualidad estan realizando atencion educativa en centros de salud, hubo que
proponer una metodologia de trabajo especifica para llegar a describir el estado del arte de
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la PH. Para acotar el estudio, dadas las multiples necesidades existentes, se decidié asumir los
siguientes ejes tematicos: Politicas, Ambitos de intervencion y Formacién de profesionales.

Como todo otro trabajo de cooperacion las investigaciones y los productos académicos que
conforman este libro tardaron varios afios para su ejecucion y me complace observar como
el equipo de REDLACEH logro diversos apoyos para solventar los problemas derivados de
este trabajo, arduo y sostenido, como lo demuestra el volumen que ahora tengo el honor
de presentar.

Un hallazgo importante de estacar aqui son los datos que muestra la investigacion realizada
por esta red la cual evidencia la existencia de 193 docentes diseminados en catorce paises de
la regién , ubicados en 102 aulas hospitalarias. Asi como también detectaron la existencia
de 727 espacios educativos hospitalarios y domiciliarios. Estos datos conllevan a advertir
a esta Red acerca de la necesidad de ulteriores investigaciones que permitan contactar al
mayor nimero posible de docentes para asi obtener una perspectiva de este quehacer
pedagogico mas precisa.

Pensamos que en este sentido se iran identificando otros espacios, quizas incluso en el sector
privado, como ocurre en diversos paises de la regién, pero que en todo caso demuestran
como lo pedagdgico se impone como una necesidad, pues estas experiencias de entrena-
miento in situ son evidentemente posibles asi como necesarias.

Como sefalan dos de los autores del libro, Pia Cardone y Clargina Monsalve en su andlisis
del Estado de la cuestion en Latinoamérica, las universidades juegan un papel prepon-
derante en este proceso, debido a que los profesionales especializados que se requieren,
solamente podran capacitarse gracias al disefio de programas de formacion de grado/
licenciatura, postgrado/master y formacién continuada que contemplen la diversidad de
contenidos tanto del area didactica, como de la filoséfica, antropoldgica, bioética, médica,
psicolégicay social. Ademas deberdn generar los espacios para aquellas publicaciones que
ayuden a divulgar los hallazgos, productos de las investigaciones y a formar los nuevos pro-
fesionales. Es en ese renglén del problema en donde pueden ser activadas las universidades
y en donde la cooperacion del IESALC UNESCO puede ser mas productiva.

Uno de los retos que tiene por delante REDLACEH es lograr la deteccion del maximo posible
de aulas hospitalarias en la region que permitan terminar el dibujo de la realidad que se tiene,
para lo cual se hace relevante la ayuda de los Ministerios de Educacién y Salud de cada pafs.

Finalmente, lo que estudia Marianela Ferreira, en su capitulo sobre la educacién como
derecho es exactamente lo que hemos propuesto en el [ESALC-UNESCO para la educacién
superior en AL&C pero que es a la vez un principio universal establecido por la UNESCO.
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Educacién (escolaridad) como un derecho esencial y basico, sigue siendo aun un ideal,
porque en muchos paises de la regidon hay millones de nifios sin acceso a la escolaridad
y con elevadas tasas de desercién o abandono escolar, bajas tasas de progresion escolar,
afectando la eficiencia de los sistemas escolares y educativos.

Felicitamos a REDLACEH y especialmente a su presidenta Sylvia Riquelme y a los/las autores/
as de esta publicacién, destinada no soélo a llenar un vacio en el tema. Ello contribuye de
manera importante en futuros estudios que como éste aclaren las dudas que puedan existir
y propongan nuevas ideas para que las politicas pubicas en el drea se formulen de acuerdo
con las necesidades actuales de la regién, enfrentada como estd a los retos del cumplimiento
de las metas del milenio: politicas publicas, de inclusiéon y equidad.

Pedro Henriquez Guajardo
Director IESALC-UNESCO
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INTRODUCCION

o que ha dado origen a esta publicacion es la preocupacion por un colectivo altamente

vulnerado en su derecho a la educacién como son los nifios, nifias y jévenes en situacion

de enfermedad de Latinoamérica. Esta situacion se da generalmente por accidentes,
enfermedades graves o crénicas, que requieren de tratamiento médico intensivo y prolonga-
do. Como consecuencia, durante periodos mas o menos largos y/o de forma intermitente,
algunos de estos nifos y ninas faltan a su escuela, lo que les pone en desventaja educativa
y social.

Por otra parte, la educacién no es lo Unico que se ve alterado o conculcado en la situacion
de enfermedad, también el 4rea emocional que se ve afectada por la propia situacion que
genera el hecho de estar en situacién de enfermedad, por el impacto que genera dicha
situacion y por el aislamiento social que en ocasiones se produce en los padres y familiares,
producto de la enfermedad.

No obstante, se debe puntualizar que la mejora en el acceso a la salud, tanto a nivel de
América Latina como del resto de pafses del mundo, ofrece mayores esperanzas de vida
para los nifos y jovenes con enfermedad. No es desconocido que la regién necesita de una
mejora sostenida en el ambito de la salud y la educacién y que, en alguna medida, ambas
son indicadores clave en el crecimiento y desarrollo de las naciones latinoamericanas, y por
tanto de la erradicacion de la pobreza.

A partir de esta reflexion, es factible sefalar que la educacién cobra importancia para los
ninos, nifasy jévenes con enfermedad crénica o aguda que no estaban siendo escolarizados
segun los derechos establecidos en las constituciones de los paises.

Comienza asi el recorrido para dar validez a la Pedagogfa Hospitalaria (PH) en América
Latina, ya que, por tratarse de una nueva modalidad educativa, deberan propiciarse leyes
que amparen y fortalezcan dicha modalidad, que procuren la formacién de docentes es-
pecializados y otros agentes implicados para esta especifica forma de entregar educacién
y preparen los escenarios o ambitos donde se desarrolle.

La educacién de este colectivo es un reto que debemos asumir todos y todas, ya que la edu-
cacién de un pafs obedece a las necesidades de la sociedad para mantener sus costumbres
y trasmitir los valores que conforman y mantienen la cohesién de una nacién.

Debido a las barreras antes mencionadas, la PH aln carece, entre otras necesidades, de
lineas de accién suficientemente definidas que estructuren su quehacer, que tracen lineas
de accion formativas a nivel superior de los profesionales que la ejercen, que definan los
escenarios o ambitos en los que es factible desarrollarla. Sin embargo, es necesario aclarar
que el hecho de que alin no exista, entre las organizaciones que las desarrollan, un consenso
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en las actuaciones educativas, no significa que la atencién pedagogica no se esté dando, ni
gue esta sea deficitaria o de mala calidad. Por el contrario, diversas experiencias en distintos
paises de Latinoamérica han demostrado ser eficientes y efectivas.

En la actualidad, se hace urgente coordinar, aunar y articular las diferentes experiencias,
para definir lineas de accién comunes, con un marco regulatorio comun que dé respuesta
a las necesidades mencionadas, y otras emergentes, que se presentaran en el tiempo, a
quienes se desempefian en este dmbito educativo.

Esimportante enfatizar que la “Declaracion del Milenio”, firmada por los 193 paises miembro
de las Naciones Unidas en el afio 2000, marca un hito importante para América Latinay el
Caribe en cuanto a conseguir para el afo 2015 el logro de los ocho objetivos propuestos.
De estos, hay dos en particular a los cuales la PH se adscribe como una accién que apoya
Su concrecion:

Numero 1: “Erradicar la pobreza y el hambre” y Numero 2: “Lograr la educacion
primaria universal” (Unesco).

Es en este contexto que el trabajo desarrollado por la PH deja de ser una utopia o un con-
junto de buenas intenciones para transformarse en una respuesta a esta combinacion de
necesidades. Esta publicacion se propone brindar un aporte para mejorar la calidad de vida
de las personas en situacion de enfermedad en el binomio salud y educacion.

“Defender los derechos del nino hospitalizado, ayudarle a construirse como per-
sona a pesar de su vulnerabilidad, ayudarle a hallar sentido a su realidad, en su
enfermedad y en su sufrimiento, ayudarle a descubrir, aunque solo sea por un
momento de su vida, la belleza que puede albergar el hecho de existir. He ahi
la gran labor humanitaria reservada a los educadores del ambito hospitalario”.
(Torralba: 2002:24)

A través de esta publicaciény del estudio realizado se desea visualizar, difundir y orientar la
practica de la PH. Para que ello se logre, es necesario tener un punto de partida. Es por ello
gue la Red Latinoamericanay del Caribe por el Derecho a la Educacién de nifos (as) y jévenes
hospitalizados y/o en tratamiento (Redlaceh), en conjunto con docentes de la Universidad de
Barcelona y miembros fundadores de la Organizacién Europea de Pedagogos Hospitalarios
(HOPE) se propusieron, con el fin de hacer un aporte a la PH y generar lineamientos para
un trabajo mas eficiente y efectivo en este &mbito, iniciar una investigacion colaborativa.

Dado que el medio para ello fue un estudio cualitativo, cuya finalidad era alcanzar acuerdos
y disefiar lineas de accion para las organizaciones que en la actualidad estan realizando
atencion educativa en centros de salud, hubo que proponer una metodologia de trabajo
especifica para llegar a describir el estado del arte de la PH. Para acotar el estudio, dadas las

10
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multiples necesidades existentes, se decidié asumir los siguientes ejes tematicos: Politicas,
Ambitos de intervencién y Formacion de profesionales.

Ofrecemos los frutos de este trabajo a los profesionales de la educacion y de la salud que
acompafan a nifos, nifas y jovenes en situacion de enfermedad, como un regalo por su
aporte en la busqueda de alivio para los padecimientos del cuerpo y el alma.

Sylvia Riquelme A.

Presidenta Red Latinoamericana y del Caribe
Redlaceh

11
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Fundamentacion

Teorica

Maria Cruz Molina, Verdnica Violant, Olga Lizasoain,
Pia Cardone y Clargina Monsalve

1.1 Educacién, salud y enfermedad. Las bases
de la Pedagogia Hospitalaria

Maria Cruz Molina, Verénica Violant y Olga Lizasoain

asaludy la enfermedad son dos conceptos que en la actualidad

se consideran relacionados aunque no contrapuestos. Ambos

se entienden desde una perspectiva integral que considera a

la persona desde su dimension bioldgica, psicoldgica y social.
Por otro lado, la salud y la enfermedad son procesos dindmicos y
cambiantes que pueden progresar hacia niveles mas o menos éptimos
de bienestar, o por el contrario, hacia su pérdida segun los factores
personales, familiares y sociales que se den en la persona (Molina,
1998; Fortuny y Molina, 2006; Terris, 1975 y Salleras, 1985).

Estos factores, que pueden ser protectores o de riesgo, segun si
reducen o aumentan la probabilidad de padecer un problema de
salud, han sido bien estudiados en las Ultimas décadas dando lugar
a diferentes modelos de determinantes de la salud. La enfermedad
representa también un proceso, que se origina cuando convergen
diversos factores, no siempre bien conocidos. El modelo de deter-
minantes de la salud de Lalonde (Ministro de Sanidad de Canada),
que desarrolléd en 1974, muestra la importancia relativa en la salud,
de los factores medioambientales, sociales y culturales, asf como los
relacionados con los estilos de vida, los biolégicos y los que derivan
del sistema asistencial. Posteriormente, los estudios de Dever y Tarlov
en sus investigaciones corroboraron dicho modelo en otros contextos
(Piedrola, 2008).

En la década de los noventas del siglo XX, se pueden destacar dos
modelos en que la educacion aparece de forma explicita como de-

14
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terminante de la salud: el “Modelo de Promocién de la Salud en
la poblacién y marco conceptual de determinantes en salud” de
Hamilton y Bhatti (Alberta Health Services, 2011), que, simbolizado
por un cubo, incluye nueve determinantes sociales, cinco niveles de
intervencién y las cinco estrategias de intervencion surgidas de la
Carta de Otawa (1986) (fig.1, izg.) y el modelo ecolégico sistémico de
Dahlgren y Whitehead (1991), con el fin de hacer visibles los factores
proximos y distales que inciden en la salud (fig 1, der.)

Inesime and Sczial Stwius
S ial Suppart Mafwork
Educalon

\Working Cenditions
Piryaical Environmenes
Bology ared Denetics
Perscnal Health and Practices and Coping Skills
Hualifs Chikd Dwvabogpmint
Healh Services

Figura 1: Modelo multinivel de los determinantes de la salud (Dahlgren, 1991) y Modelo de Promocion
de la Salud en la poblacién y marco conceptual de determinantes en salud (Alberta Health Services, 2011,
adaptado de Hamilton y Bhatti, 1998).
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La promociény la educacion para la salud deben dar respuesta a las necesidades concretas
de salud que presenta nuestra sociedad desde la evidencia cientifica (Molina y Fortuny,
2003; Morales, Gonzalo, Martin y Morilla, 2008). Cabe recordar, tal como se formul6 en
el glosario de promocién de la salud, que la educacién para la salud (WHO, 1998) “com-
prende las oportunidades de aprendizaje creadas conscientemente que suponen una forma
de comunicacion destinada a mejorar la alfabetizacion sanitaria, que incluye la mejora
del conocimiento de la poblacion en relacién con la salud y el desarrollo de habilidades
personales que conducen a la salud individual y de la comunidad”. Estas acciones deben
ser universales y llegar a toda la poblacion sea cual sea su estado de salud. Un analisis de
esta definicién permite comprender que la enfermedad y la hospitalizacién representan
una incuestionable oportunidad de aprendizaje, donde las estrategias de comunicacién
son imprescindibles, y el desarrollo de habilidades es necesario para el desarrollo personal
y social, para el autocuidado y para la gestion emocional.

El derecho a la salud, reconocido universalmente, debe aplicarse también a las personas con
enfermedad, sin que ello sea una contradiccién. La persona con enfermedad puede aumentar
o reducir el nivel de salud segun los factores determinantes, tal como apuntaba Gol (1977:
1037) en su analisis del concepto de salud tradicional como ausencia de enfermedady el de
la OMS, como “completo estado de bienestar bioldgico, psicoldgico y social”. Su propuesta
fue que la salud es “una manera de vivir, autdbnoma, solidaria y dichosa”, en la que la per-
sona que es menos dependiente y capaz de tomar decisiones (auténoma), corresponsable
respecto de su salud y de la salud colectiva (solidaria), y se siente bien consigo mismay con
el entorno (dichosa), tiene mejor nivel de salud.

La enfermedad, que se origina por un desequilibrio fisiolégico, tiene un impacto biolégico,
psicologico y social. La vision dindmica de la enfermedad se atribuye a Canguilhem, tal
como describen Moreno, Castroy Cortés (2010), y sustituye a la anterior vision ontolégica,
cuya diferencia es la relacién que se le da al ser humano respecto del medio ambiente. En
la perspectiva dindmica, la enfermedad es el resultado de la interaccion entre persona y
ambiente, como entes indisolubles vinculados entre si. Asi, la enfermedad no esta generada
por una sola causa sino por diversas, con lo que da paso de un modelo unicausal a uno
multifactorial, donde los factores sociales adquieren gran relevancia. Segun este enfoque,
la enfermedad es un proceso que sigue una historia natural, visiéon que dio lugar también
a una perspectiva preventiva, pues el conocimiento de los factores causales permite incidir
sobre ellos para reducirlos.

Dado que las causas de la enfermedad son evitables en muchos casos, la accién educativa
puede contribuir a evitar nuevos casos de enfermedad (prevencién primaria); a reducir la
frecuencia de personas enfermas mediante la deteccion precoz (prevencién secundaria), y
a reducir las repercusiones biopsicosociales de la enfermedad de larga duracion (prevencion
terciaria) (Fortuny y Molina, 2006).
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En definitiva, la educacion contribuye a mejorar el bienestar y la calidad de viday, por tanto,
mejorar el nivel de salud de la persona con enfermedad, en cualquier momento de su historia
natural, pudiendo incidir positivamente en su evolucion, en la percepcién de la mismay en
la respuesta ante ella o conducta de enfermedad (illnes bahaviour) (Gil Roales-Nieto, 2004),
contribuyendo ademas al afrontamiento positivo o resiliente. Todos estos elementos estan
estrechamente relacionados con los componentes psicosociales de la enfermedad, hacia los
que van dirigidas especialmente las acciones educativas en esta situacién.

Esta perspectiva dindmica, integral y multifactorial de la salud y la enfermedad conlleva a
modelos de intervencion multisectoriales y multidisciplinares, donde la accién educativa se
configura parte integrada tanto en la promocion de la salud como en la atencién a personas
con enfermedad.

La atencion integral debe dar respuesta a las necesidades que derivan de la situacion de
enfermedad de forma global, con la finalidad de mejorar la salud desde todas sus dimen-
siones. Incluye la atencién sanitaria, psicolégica y educativa, esta Gltima desde la pedagogia
hospitalaria y la educacion para la salud. Por otro lado, debe contemplar la persona y su
familia en su conjunto, y dirigir la atencién en los diferentes momentos del proceso de en-
fermar, desde los primeros sintomas, el diagnostico, los procesos y seguimiento terapéutico,
o el abordaje del duelo en su caso (Violant, Molina y Pastor, 2011).

La atencion educativa en situacion de enfermedad tiene su tradicion en la educacion espe-
cial. Sin embargo, en la actualidad se considera mas pertinente el enfoque de la educacion
inclusiva, tanto en el hospital como en los centros educativos, en la que cada persona es
considerada parte del todo y tiene iguales oportunidades, indistintamente de su estado
de salud o de cualquier otra circunstancia que la caracterice (Grau y Ortiz, 2001; Molina,
2011). Se trata de un sistema educativo Unico, dotado de apoyos tal como afirma Grau
(2005), que acepta, segun Arnaiz (2001), que las dificultades de aprendizaje no se deben
Unicamente a los déficits que presenta la persona, sino también a las respuestas educativas,
no siempre eficaces.

En la actualidad, continta siendo necesario afrontar el reto de aplicar estas perspectivas
gue representan una base importante de la Pedagogia Hospitalaria.

1.2 Conceptualizacion de la Pedagogia Hospitalaria
Olga Lizasoain, Maria Cruz Molina y Verénica Violant
Sabemos bien que la actividad pedagdgica en los hospitales se desarrolla, desde hace afos,

en muy diversos paises de Europa, Norteamérica y Latinoamérica, como un complemento
de la accion médica en los hospitales.
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En épocas pasadas, las instituciones sanitarias se caracterizaban por un ambiente rigido
en el que no habia lugar para la educacion. Fue a partir de la Il Guerra Mundial, y debido
principalmente a la labor de médicos y educadores, cuando los hospitales y las unidades de
pediatria comenzaron a dar pasos hacia una mayor apertura y flexibilidad. La razén funda-
mental para este cambio se justificé con las frecuentes y severas alteraciones psicolégicas
observadas en los nifos ingresados que eran separados de su entorno familiar y alejados de
su contexto socioescolar. Los primeros profesores y educadores que entraron en los hospitales
contribuyeron, de forma considerable, a la prevencién del “hospitalismo”, ayudando a la
estabilidad emocional y a una mas pronta recuperacion de los pacientes infanto juveniles
(Lizasodin y Polaino, 1988). Junto a esto, diferentes hechos relativos a la educacién especial
marcaron la evolucién del tratamiento y de la educacion de la infancia con necesidades
especificas, entre otras: 1/ Las discusiones respecto de la educabilidad o no educabilidad
de los nifos, nifas y adolescentes con discapacidad intelectual; 2/ el interés por técnicas
y recursos especificos para la educacién, y 3/ la consideraciéon del nifo como un ser en si
mismo, no como un adulto en pequeno (Violant, Molina y Pastor, 2011: 81).

Con la atencion pedagdgica se pretende, inicialmente, ayudar a los nifios y adolescentes que
se encuentran en situacion de enfermedad y hospitalizados a que puedan seguir desarro-
llandose en sus facetas personales, sociales y escolares, con la mayor normalidad posible. El
desglose de esta finalidad general dara lugar a una amplia relacion de objetivos, de medios
y de procedimientos que articulan las variantes de la denominada Pedagogia Hospitalaria
(Lizasodin y Polaino, 1990).

1.2.1 La base del proceso

Para entender el concepto de Pedagogia Hospitalaria, tal y como se ha ido gestando a lo
largo de los afos, es preciso partir de un concepto de educaciéon global que sirva de base para
suscitar el compromiso del lector con la actividad pedagdgica llevada a cabo en un hospital
o bien en otros contextos, tal y como esta obra nos va revelando a lo largo de sus capitulos.

La educacion es una auto-tarea ayudada de desarrollo perfectivo, que implica a toda la
persona, y abarca a todas las personas a lo largo de toda la vida (Gonzalez-Simancas,
1992). En el proceso educativo interviene siempre un educando y un educador; segin la
definicién dada, es preciso contar con un educador que ayude en este autodesarrollo de la
persona, de todo su ser; y si debe abarcar a todas las personas, abarca también al nifo o al
adolescente hospitalizado; y si abarca toda la vida, abarca también los periodos en los que
éstos se encuentren ingresados o convalecientes. Debe tratarse ademas de una educacion
personalizada, donde el centro de la educacién es el educando, con sus caracteristicas
propias de personalidad, con su enfermedad y sus circunstancias. Si bien situar el foco de
la actuacién pedagdgica en los nifios y adolescentes en situacion de enfermedad no signi-
fica, en absoluto, que se deje de lado a la familia, es decir, a los padres y hermanos de los
pacientes pediatricos (Lizasoain, 2010).
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En este amplio marco podemos insertar las bases del concepto de Pedagogia Hospitalaria.
Se trata de pedagogia, en tanto que constituye el conjunto de aquellos medios puestos en
accion para llevar a cabo la educacion, segun el proceso que hemos explicado; y es hos-
pitalaria, en tanto que se realiza y lleva a cabo dentro del contexto hospitalario o en otros
ambitos relacionados con él (Lizasodin y Polaino, 1992).

La PH se nos presenta asi con un fuerte nexo de dependencia con la pedagogia general,
puesto que debe regirse por las normas o principios generales de todo proceso educativo.
Tiene, asimismo, una importante relacién de dependencia con la educacién especial y la
atencion a la diversidad, al nutrirse de su normativa, de sus principios, contenidos y meto-
dologias; vy, del mismo modo, con la didactica general y las didacticas especiales, y con la
orientacién en sus vertientes personal, familiar y vocacional (Lizasoain, 2007).

Por otro lado, también se ha incardinado, en cierta manera, a la PH en la pedagogia
social a instancias del profesor Quintana Cabanas (1984), debido a que el colectivo
de ninos y jévenes hospitalizados plantea una problematica humano-social que es
necesario atender desde instancias educativas. Segun ha dejado planteado este mismo
autor, uno de los grandes retos de la PH deberia pasar también por la atencién a los
adultos hospitalizados.

1.2.2 La intervenciéon educativa en el hospital

La preparacion del paciente pediatrico para la hospitalizacion ha representado un modo
peculiar de atenciéon pedagdgica. Hasta 1975 las investigaciones experimentales sobre los
programas de preparacion se centraron en los padres del nifio hospitalizado, principalmente
en la madre, basandose en las hipétesis del contagio emocional en funcion de las cuales
la conducta ansiosa de la madre puede comunicarse facilmente al nifio, tanto por canales
verbales como no verbales (Lizasoain, 2000).

Aungue la preparacion de los nifios para la hospitalizacion ha recibido una considerable
atencion en la literatura cientifica anglosajona, la mayor parte de los programas de prepa-
racion se inscriben propiamente en el &mbito de lo psicoldgico. En cierto modo es légico
que sea asi, puesto que estos programas de intervencién tratan de solucionar problemas
muy concretos -casi puntuales- como la reduccion de la ansiedad -estado del paciente- ante
una determinada actuacion médica (Lizasoain y Polaino, 1995).

Sin embargo, las necesidades psicosociales y educativas de los nifios y jovenes enfermos
pronto ponen en evidencia que no basta con una recortada intervencion psicolégica, ni con
una mera preparacion ante la hospitalizacion. Es preciso que el nifio continte con su tarea
maés importante: el aprendizaje y la escolaridad, y aquf precisamente, en el mantenimiento
de estas actividades y en la optimizacion de sus aprendizajes es donde los programas de
intervencion pedagdgica han alcanzado su principal funcion (Lizasoain, 2005).
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Hay que dejar clara constancia de que el impulso efectivo a la PH, y por tanto su objetivo
principal, ha venido de la mano de la legislacion y de la normativa publicada a lo largo de
los anos en los diferentes pafses, y que se ha centrado en prevenir y evitar la marginacion del
proceso escolar de los alumnos que se encuentran ingresados en un hospital o convalecientes
en sus domicilios. Esto se incardina, obviamente, y como el lector habra ya deducido, en el
derecho universal a la educacion, que brinda un marco conceptual para fijar las obligaciones
de los gobiernos sobre dicho derecho.

La ensefianza escolar en los hospitales humaniza mas la estancia del nifio, y contribuye,
también a prevenir los posibles efectos negativos que el tratamiento médico y el propio
hospital pueden originar (Lizasoain y Polaino, 1998).

Aungue el énfasis principal parece centrarse en la ensefanza escolar, no se trata tan solo
de impartir una serie de asignaturas y de conocimientos al nifno hospitalizado. Asi, se ha ido
perfilando una serie de éreas prioritarias de actuacion pedagdgica entre las que destacan
las areas de actividad escolar, de actividad recreativa y de orientacion personal.

Tras lo afirmado aqui, se pone de manifiesto que el &mbito de actuacién propio de la PH
ha sido el contexto hospitalario. Dentro de él la tarea pedagdgica se realiza, fundamen-
talmente, en el aula hospitalaria o en las habitaciones de los pacientes, cuando éstos no
pueden acudir al aula.

Todo este devenir ha ido perfilando y nutriendo conceptualmente a la PH hasta la actualidad,
y nos conduce a poder afirmar, aqui 'y ahora, que preparar a los nifos y a los padres para
la hospitalizacién, ofrecer actividades recreativas, educativas y apoyo emocional, reduce
las posibles alteraciones psicoldgicas de los pacientes pediatricos y promueve su normal
proceso de desarrollo (Lizasoain, 2012).

Para terminar este capitulo acerca de una primera conceptualizacién de la PH que sirva
de base a nuevas teorias, ambitos, actuaciones y reglamentaciones que la continten ar-
ticulando, desarrollando e impulsando, recogemos la siguiente definicion de Pedagogia
Hospitalaria: “Rama diferencial de la pedagogia que se encarga de la educacion del nifio
enfermo y hospitalizado, de manera que no se retrase en su desarrollo personal ni en sus
aprendizajes, a la vez que procura atender a las necesidades psicoldgicas y sociales gene-
radas como consecuencia de la hospitalizacion y de la concreta enfermedad que padece”
(Lizasoain, 2000, pp. 110).

Y gue quede claro que nadie tiene la exclusiva, ni la férmula mégica de intervencién, por-
gue no hay una Unica manera de llevar a cabo la Pedagogia Hospitalaria, sino multiples
formas, tantas incluso como profesionales de la educacién, cada cual mas eficaz, generosa,
original, plena y de superacion constante, aunque esto no significa tampoco que “todo
vale” (Lizasodin, 2011).
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En otro articulo relacionado con el concepto de Pedagogia Hospitalaria, escrito por una de
las autoras de este capitulo, se recogia lo siguiente: “Solo al futuro le corresponde sancionar
lo acertado o no de la propuesta. Obviamente, la Pedagogia Hospitalaria sera lo que los in-
vestigadores y profesionales, que trabajan en este &mbito de la educacion, con su quehacer
propongan” (Lizasodin y Polaino, 1996, pp. 16). Pues bien, de esto han pasado ya casi 20 afios,
y en este tiempo muchos profesionales de la educacion han dejado constancia de su queha-
cer pedagogico y han tomado la palabra mediante actuaciones, intervenciones, reflexiones,
escritos o intercambios de buenas préacticas. De esta manera, se ha ido avanzando, ampliando
e incluso transformando el concepto de Pedagogia Hospitalaria. Dicho concepto, asentado
sobre los cimientos planteados a lo largo de las paginas de este capftulo, nos abre la puerta al
siguiente capitulo que nos guiard hacia una nueva perspectiva de la Pedagogia Hospitalaria.

1.3 Hacia una nueva perspectiva de la pedagogia
hospitalaria
Verdnica Violant, Olga Lizasoain y Maria Cruz Molina

Para poder comprender el concepto de Pedagogfa Hospitalaria desde una vision mas amplia,
“es preciso analizar aquellos elementos que le dan sentido, empezando por la idea clave
que es la accion pedagdgica” (Violant, Molina y Pastor, 2011: 81).

Si bien es cierto que la atencion pediatrica ha ido evolucionando, tanto en la forma de llevar
a cabo dicha atencién, en los profesionales que intervienen, asi como en relacion con el lugar
donde se lleva a cabo, més lo ha hecho su conceptualizacion con respecto a la forma de en-
tender y actuar en situacion de enfermedad, y no Unicamente en pediatria, sino también con
la persona en dicha situacion a lo largo de la vida. Este cambio tiene como base la tendencia a
nivel asistencial de los procesos de humanizacién concretados, por estas mismas autoras, en:
1/la reorientacion de los servicios asistenciales (modelo de atencién humanizadora e integral)
y 2/ las necesidades emergentes de la asistencia pediatrica (que requieren de permanentes
acciones de mejora, a las que se intenta dar respuesta desde las politicas actuales sobre salud).

Una nueva visiéon de la Pedagogia Hospitalaria también exige una clara comprensién de su
objeto: la persona humana. La ciencia médica se centra en la enfermedad y hace de ella su
objeto de estudio (Marinelli, 2004). Esto genera como consecuencia que el discurso médico
gire en torno a la enfermedad, y no alrededor de la persona que la padece. Ademds, en
la mayoria de los casos esta persona es vista y concebida como un enfermo, “dando por
sentado que dicha persona es un enfermo, cuando en realidad esta enfermo. Esta confusion
entre el sery el estar va mas alla de una expresion lingistica. Tiene que ver con la concepcién
antropologica de la persona humana” (Cardone y Monsalve, 2010: 85).

La persona humana se expresa y se relaciona desde toda su dimensién como un todo (fisico-
bioldgico, psicélogico-emocional e intelectual y social), y con la concepcién de persona
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enferma se esta atendiendo basicamente a la dimensién fisico-bioldgica en detrimento de
las demas. Este ha sido, tradicionalmente, el abordaje médico y que de alguna forma los
profesionales de la educacion que trabajan en los centros hospitalarios han asumido, a pesar
de que su intervencién esté impregnada del humanismo inherente en la educacién. Es por
esto que se requiere una clara concepciéon antropoldgica de la persona humana, para garan-
tizar una atencion que responda a todas las dimensiones de la misma'y, con ello, un cambio
en la manera de concebirla y nombrarla. Expresiones tales como “nifio autista o paciente
oncoldgico” deben quedar en el pasado dando lugar a modos de expresarse mas acordes
con la condicién en que vive la personay no con su ser. La propuesta de cambio lingdistico
puede parecer irrelevante pero se debe reconocer “la enorme diferencia que puede existir
solo al plantear una terminologia diferente.../... con apenas variar un concepto se amplia
un espectro de significado” (Tabuas 2006: B/6).

Junto alo recién planteado, y debido también a la disminucién del nimero medio de dias de los
ingresos hospitalarios, a la PH se le han ido abriendo otros campos de accién, aquellos en los que
el nino tiene necesidades de atencidn educativa por motivos de salud, sin estar necesariamente
ingresado. Se trata de que el alumno en situacién de enfermedad reciba atencion educativa
durante el periodo de convalecencia, mientras no esté en condiciones de acudir a su colegio.
En este caso, el objetivo principal serd el de continuar con las tareas de aprendizaje escolar, a fin
de que pueda luego incorporarse a su centro educativo en el nivel y grupo correspondientes.
Se persigue aquf una estrecha cooperacion entre el profesorado del colegio del alumnoy el
profesor que lo atiende en su domicilio (Lizasoain y Lieutenant, 2002; Lizasoain, 2011).

Como consecuencia de todos estos cambios, la PH plantea en la actualidad retos que
afrontar, respecto (Violant, Molina y Pastor, 2011): 1/ a la direccion de la mirada: se basa
en el concepto de atencién integral; 2/ a los servicios implicados: se basa en la atencion
materno infantil integrada, y 3/ a los espacios de accion: basados en la accion educativa en
los lugares donde esté el nifio o la nifa.

A principios del siglo XXI, la profesora Lizasoain (2000: 110) nos ofrecié una definicion de
Pedagogia Hospitalaria, recogida en el capitulo anterior, centrada en el desarrollo personal
y en los aprendizajes del nifo enfermo. Tres afos mas tarde, (Lizasoain, 2003: 32) sostuvo
gue “la Pedagogia Hospitalaria, a pesar de su juventud, cuenta ya con una praxis, una
techné y un corpus cientifico que la constituyen como ciencia”, y una década después
de esta primera definicién enunciada, las profesoras Violant, Molina y Pastor (2009: 63)
la conceptualizaron como “la acciéon pedagdgica que se desarrolla durante los procesos
de enfermedad, para dar respuesta a las necesidades biopsicosociales derivadas de dicha
situacion, con el fin de mejorar el bienestar y la calidad de vida, garantizando los derechos
con relacion a la funcion educativa”.

La definicion de Lizasoain (2003: 32) de la Pedagogia Hospitalaria como ciencia y de Violant,
Molina y Pastor como accion pedagdgica (2009: 63) son dos facetas del mismo objeto a
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considerar. Por un lado, “la visién de ciencia alberga el corpus conceptual y la proyeccion
actitudinal del docente que se desempefa en estos espacios, y, por el otro, se aborda el
aspecto procedimental en los dmbitos especificos en los cuales esta accion se contextuali-
za" (Cardone y Monsalve 2010: 59). Estas autoras definen la Pedagogia Hospitalaria como
“Una nueva ciencia, cuya accion pedagdgica se realiza en los hospitales, el domicilio y en
colaboracién con la escuela de proveniencia cuando el caso lo requiera” (id: 2010: 59).

Posteriormente, Violant, (2013: 280) nos plantea un interrogante al respecto: ; Dénde radica
la diferencia entre las definiciones aqui enunciadas y qué avances implican?

Como respuesta a este interrogante la propia autora, (Violant, 2013: 280-281) dice: “ini-
cialmente se concebia la accién pedagdgica respecto de un grupo de edad especifico: ‘la
infancia enferma’, y en relaciéon a un espacio concreto: ‘el hospital’. En la actualidad ambos
principios han cambiado, la edad se amplia a la accién a lo largo de la vida, es decir, a todas
las edades, y el espacio se ha ampliado, tanto dentro del hospital como fuera de él. En la
actualidad, en el hospital, la accién educativa se procura:

1/ desde un punto de vista educativo-asistencial: dar respuesta en el servicio de ginecologfa-
obstetricia, neonatologia, pediatria, especialidades pediatricas, hospital de dia, urgencias
y consultas externas;

2/ desde un punto de vista educativo y ludico: dar respuesta en el aula y escuela hospitalaria,
habitacién, hospital de dia, consulta externa, sala de juegos, salas comunes, pasillos,
zonas quirdrgicas, entre otras y,

3/ desde la atencion de adultos y adultos mayores: se deberfa dar respuesta en el ingreso y
durante el ingreso hospitalario, asi como en las especialidades médicas.

Fuera del hospital, la accion educativa actualmente,

1/ respecto de la atencion materno-infantil, se procura en el domicilio (atencién educativa
domiciliaria y asistencia domiciliaria) y en la escuela (en el aula 'y a través de programas
dirigidos a los adolescentes como el programa Salud y Escuela, en Catalufia-Espana), y
se deberia procurar también,

2/ respecto de la atencion de adultos y adultos mayores, la atenciéon educativa desde las
escuelas de adultos, consultas externas, centros sociosanitarios o geriatricos y asistencias
domiciliarias”.

No obstante, si en el origen de la puesta en practica y conceptualizacion de la PH era el contexto

hospitalario el considerado como propio, con el deveniry evolucion de la misma, su actuacién se
va a extender a las consultas ambulatorias y hospitales de dia (Lizasodin, 1998). Cabe destacar
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y tener presente que, debido a la ampliacién en la atencién respecto del lugar donde dar res-
puesta educativa, y debido al aumento significativo de las enfermedades mentales y trastornos
psiquiatricos entre la poblacion infanto-juvenil, el hospital de dia esta alcanzando una especial
relevancia en la época actual. Este colectivo, al margen de que pueda o no pasar por un periodo
de ingreso hospitalario, que suele ser largo, tiene en los hospitales de dia la prolongacién de
su seguimiento terapéutico. Un ejemplo de ello es la proliferacion en la respuesta a través de
programas de atencién educativa en los centros de dia, que se estan trazando tanto en Europa
como, mas recientemente, en Latinoamérica. El objetivo de estos servicios es “diagnosticar y
reducir los problemas que derivan de estos trastornos (refiriéndose a los trastornos mentales)
mediante tratamientos especializados. .. el interés de este recurso es que permite la realizacion
de tratamientos dificiles desde una atencién ambulatoria sin la separacion familiar y social que
implica la hospitalizacion” (Violant, Molina y Pastor, 2009: 110-111).

Violant, (2013: 281) propone incluso “ampliar y renovar el propio concepto de PH hacia
un concepto que incluya: 1/ la accién psicoemocional; 2/ todos los entornos donde se lleva
a cabo dicha accion, y 3/ la atencion a lo largo de la vida; a saber el de ‘PsicoPedagogia
Hospitalaria y de la salud’, concepto que, para dicha autora, responde a la nueva visién del
concepto de Pedagogia Hospitalaria:

— alaampliacion de la accion (el psicopedagdgico, ya que incluye elementos emocionales
y educativos);

— allugar donde se inicia dicha accion: el hospital (por ser el lugar donde se garantizan los
derechos psicoeducativos como ciudadanos en situacion de enfermedad y convalecencia),
pero dando respuesta dentro y fuera de él, y

— ala continuidad a lo largo de la vida (la salud, entendida como el estado completo de
bienestar fisico, mental y social a lo largo de la vida)”.

Lo cierto es que la PH como disciplina, pero también como especialidad a nivel de educacion
superior, con un cuerpo de conocimiento propio y con una nueva mirada que responda a
las nuevas demandas, necesita de dicha ampliacién y renovacion de su concepto, ya sea a
nivel de significado, ya sea a nivel de palabra clave.

1.4 Estado de la cuestion en Latinoamérica

Pia Cardone y Clargina Monsalve
La directiva de la Red Latinoamericanay del Caribe por el Derecho a la Educacién de nifios(as)
y jovenes hospitalizados y/o en tratamiento (Redlaceh), en su reunién ordinaria del mes

de abril de 2008 acordd la realizacién de una investigacion con el fin de detectar las aulas
hospitalarias existentes en la region.
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Para dar respuesta a este objetivo se llevé a cabo un levantamiento en el que se pudo llegar
a 193 docentes diseminados en catorce paises, ubicados en 102 aulas hospitalarias.

El apartado que se presenta en este libro es un resumen muy sucinto de dicho levantamiento.
La totalidad de los resultados fue presentado en el marco del Primer Congreso Latinoameri-
canoy del Caribe: La Pedagogia Hospitalaria hoy: ambitos, politicas y formacion profesional,
por la comisién de investigacion de la Asociacion Civil “El Aula de los Suefos” (Aceals).

Objetivos de la investigacion

El presente trabajo de investigacion persiguié: Detectar las aulas hospitalarias en Latino-
américa y el Caribe, a través de la aplicacién de un instrumento de recoleccién de datos
con la finalidad de obtener informacién relativa a la formacién profesional de los docentes
que laboran en ellas. Se analizaron los diversos marcos legales existentes en la region, a fin
de disefar a partir de allf itinerarios de formacion que se ajusten a las peculiaridades de la
PH en Latinoamérica.

A continuacion, se describe por paises la informacion obtenida en el periodo 2008-2010:

PAISES CONTACTADOS

ARGENTINA Cuenta con servicios y escuelas que pueden ser hospitalarias y domi-
ciliarias. Datos del Ministerio de Educacion reflejan un total de 396.
Respondieron al instrumento 16 docentes.

BOLIVIA No se pudo conocer si existen aulas hospitalarias.

BRASIL 141 classes hospitalares en todo el pais. Respondieron al instrumento
16 maestros.

COSTARICA El Centro de Apoyos en Pedagogia Hospitalaria Hospital Nacional de
Nifios, Doctor Carlos Sdenz Herrera cuenta con 32 docentes especialis-
tas. Respondieron al instrumento 2 docentes.

CUBA Se constaté mediante una noticia publicada en la pagina web del Mi-
nisterio de Relaciones Exteriores de Cuba que en ese pais se cuenta con
23 aulas hospitalarias.

CHILE 41 escuelas hospitalarias distribuidas por todo el pais. Respondieron al
instrumento 63 docentes.

EL SALVADOR 1 Escuela Especial Hospitalaria en el Hospital de Niflos Benjamin Bloom.
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GUATEMALA

3 escuelas hospitalarias en la ciudad de Guatemala: 1/Hospital Infantil
de Infectologia y Rehabilitacion (2 maestras hospitalarias); 2/Hospital
General San Juan de Dios (2 maestras y una directora. Servicios de
Cirugia y Oncologia pediatrica); 3/Hospital Roosvelt (4 maestras en 5
aulas hospitalarias. Servicios de Medicina, Especialidades y Ortopedia,
Cirugia Pediétrica, Unidad de Nefrologia y Unidad de Quemaduras
infantiles). Respondieron el instrumento 4 docentes.

HONDURAS

2 escuelas hospitalarias: 1/Hospital Materno Infantil; 2/Hospital San
Felipe. Respondio al instrumento un docente.

MEXICO

24 entidades federativas estan incorporadas al Programa Sigamos
Aprendiendo en el Hospital, contando con aulas en 65 hospitales y en
3 albergues. Respondieron al instrumento 16 docentes.

PANAMA

Se pudo hacer contacto con una sola aula hospitalaria. Respondi¢ al
instrumento un solo docente.

PARAGUAY

Seis aulas hospitalarias: 1/ Hospital Pediatrico “Nifios de Acosta Nu”;
2/ Hospital Materno Infantil de la Facultad de Ciencias Médicas de la
Universidad Nacional de Asuncion - Unidad Pediatrica de la ciudad de
San Lorenzo; 3/ Hospital Nacional de ltaugud; 4/ Instituto de Prevision
Social (IPS Central); 5/ Hospital del Cancer 6/ Hospital de Emergencias
Médicas. (Datos recabados de la pagina web del Ministerio de Educa-
cion 'y Cultura del Paraguay www.mec.gov.py)

PERU

2 aulas hospitalarias del programa Aprendo Contigo: Instituto Nacional
de Enfermedades Neoplésicas e Instituto Nacional de Salud del Nifo.
Respondieron al instrumento 8 docentes.

PUERTO RICO

No se pudo conocer si existen aulas hospitalarias.

URUGUAY

4 aulas hospitalarias dependientes de la Administracién Nacional de
Educacién Publica. Respondieron al instrumento 6 docentes.

REPUBLICA
DOMINICANA

No se pudo conocer si existen aulas hospitalarias.

VENEZUELA

Se han podido detectar 38 espacios educativos en hospitales. Respon-
dieron al instrumento 53 docentes.

La informacion recolectada muestra un total de 727 espacios educativos hospitalarios y
domiciliarios detectados hasta el momento en Latinoamérica. Se requieren ulteriores inves-
tigaciones que permitan contactar al mayor niumero posible de docentes para asi obtener
una perspectiva de este quehacer pedagédgico mas precisa.
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Resultados del levantamiento

Por lo que pudo apreciarse, la gran mayoria de los profesionales que se desempefian como
docentes en las aulas hospitalarias posee una titulacion universitaria a nivel medio (técnico)
o de licenciatura/grado, para ejercer la docencia. Ninguno de los docentes encuestados
posee especializacién alguna en Pedagogfa Hospitalaria o en un area afin, elemento que
es importante resaltar, tomando en cuenta, por ejemplo, que en Argentina la atencion
pedagogica hospitalaria es considerada una modalidad educativa.

Se ha podido observar que, a pesar de que las primeras aulas hospitalarias latinoamericanas
datan de fines de los afos 50, existen diferencias significativas en cuanto a la conceptua-
lizacion de esta atencion pedagdgica en los diversos paises latinoamericanos. Algunos de
ellos la canalizan a través de la Educacion Especial, otros la consideran una nueva modalidad
educativay algunos paises ni siquiera la consideran en sus marcos legales a pesar de prestar
este servicio educativo en los hospitales. Estas divergencias son un aspecto importante a
tomar en cuenta para proponer itinerarios de formacién especializada, que respondan a las
necesidades del continente latinoamericano y caribefo, asi como al disefio de marcos legales
adecuados a esta disciplina. Para ello, el primer paso seria definir, a partir del consenso entre
los diversos paises, qué se entiende por Pedagogia Hospitalaria o por Atendimento escolar
hospitalar (en el caso de Brasil) y quiénes son los beneficiarios de esta atencién educativa.

La atencion pedagdgica en los hospitales es al mismo tiempo; compensatoria,
inclusiva, con caracteristicas no convencionales, integrada-concentrada, para alum-
nos con necesidades educativas especiales temporales o permanentes. Por ello,
algunas realidades siguen a la espera de definiciones, pues este tipo de atencion
esta en intima relacion con la educacion convencional; busca el mantenimiento
de la continuidad escolar y el desarrollo personal del nifio. Se circunscribe tanto
a algunos de los objetivos que persigue la Educacion Especial como a los criterios
de una atencién convencional. Estos puntos reclaman una pronta y profunda
reflexion, por parte de todos aquellos quienes esperan enriquecer la teoria de la
Pedagogia Hospitalaria desde la experiencia y la investigacion. Sin embargo, es
necesario resaltar que, tal como lo expresan Cardone y Monsalve (2007), la falta
de lineamientos enmarcados en el quehacer pedagdgico hospitalario debilita el
logro exitoso de los fines y objetivos de este tipo de intervencion, por lo cual, la
unificacién de criterios se evidencia también como una tarea urgente.

Conclusiones y recomendaciones

Solamente algunos paises latinoamericanos poseen un marco legal que contempla la aten-
cion pedagdgica hospitalaria, como es el caso de Argentina, Brasil, Chile y México. El resto
no contemplan dicha atencién en su marco legal esto supone la urgente necesidad de
revision de los mismos para poder garantizar el derecho a la educacién de la poblacién en
situacion de enfermedad.
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El disefio de planes de formacién contextualizados a la regién es posible, debido a que los
sistemas educativos de los diversos paises poseen estructuras organizacionales parecidas
en sus niveles y modalidades.

La revision de la conceptualizacion de la PH manejada hasta el momento requerira la imple-
mentacion de mesas de trabajo transdisciplinarias que cuenten con la participacion de los
profesionales de la Educacion y la Pedagogia que ejercen su profesion en los hospitales, asi
como de los investigadores en el area, los legisladores y deméas miembros del sector salud y
educacion, para que se disefien los marcos legales que tengan la capacidad de responder a
las necesidades presentes, pero ademas posean una capacidad de anticipacion para poder
abordar las necesidades que vayan surgiendo en el camino.

Las universidades juegan un papel preponderante en este proceso, debido a que los profe-
sionales especializados que se requieren solamente podran capacitarse gracias al disefio de
programas de formacién de grado/licenciatura, postgrado/master y formacién continuada
gue contemplen la diversidad de contenidos tanto del &rea didactica como de la filoséfica,
antropolodgica, bioética, médica, psicoldgicay social. Ademés deberan generar los espacios
para aquellas publicaciones que ayuden a divulgar los hallazgos producto de las investiga-
ciones y formar a los nuevos profesionales.

Uno de los retos que tiene por delante Redlaceh es lograr la deteccion del maximo posible de

aulas hospitalarias en la region que permitan terminar el dibujo de la realidad que se tiene,
para lo cual serfa invaluable la ayuda de los ministerios de Educacién y Salud de cada pais.
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Presentacion
de la investigacion

Verdnica Violant, Maria Cruz Molina, Marianela Ferreira,
Pia Cardone, Maria Bori y Sylvia Riquelme

2.1 Objetivos

La investigacion que presentamos en esta publicaciéon tiene como
punto de partida la revisién y redaccién del marco tedrico relaciona-
do con la tematica y el estudio cualitativo que se ha llevado a cabo.

Se plantearon dos objetivos como base de la investigacion, a partir
de los cuales se desarrollaron grupos de discusion en dos paises per-
tenecientes a dos continentes diferentes: México y Bruselas.

— Analizar el estado actual de la Pedagogia Hospitalaria respecto
a las lineas de accién establecidas en los diferentes paises, a los
modelos de intervencién aplicados en estos mismos paises y a
las necesidades de formacion de los profesionales implicados en
este campo.

— Establecer lineamientos comunes respecto a tres ejes tematicos:
politicas, ambitos de intervencion y formacion de profesionales.

2.2 Metodologia

Para conseguir los objetivos trazados en este proyecto, se propuso una
metodologia de trabajo cooperativo a partir de grupos de discusion
con el objetivo de llegar a unos lineamientos comunes respecto a los
tres ejes temdaticos establecidos.

Ejes que representaron las dimensiones de la investigacion:
— Politicas

— Ambitos de intervencion
— Formacion de profesionales
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Dichos ejes tenfan como tematica transversal la Pedagogia Hospi-
talaria

Se organizaron grupos de discusion constituidos por expertos en
dos escenarios: Latinoamérica (en México) y Europa (en Bruselas).
Cada grupo de discusion trabajé sobre un eje tematico y sobre la
base de una documentacion previa entregada a los participantes una
semana antes de llevar a cabo los grupos de discusion, con el fin de
garantizar la lectura de la misma. Cada grupo estaba liderado por
un/a coordinador/a y un méximo de dos referentes, cuyas funciones
fueron las siguientes:

— Garantizar la expertise y representatividad de los miembros del
grupo, asi como su asistencia y el buen funcionamiento del mismo.

— Preparar los interrogantes para la dinamizacion de la discusion.

— Enviar la documentacién a los miembros participantes.

— Registrar mediante grabacién de audio la sesion.

— Dinamizar la discusion.

— Analizar los resultados (categorizacion y codificacion).

— Redactar los resultados y las conclusiones.

2.2.1 Contexto

En México, en el marco del “Primer Congreso Latinoamericano y del
Caribe. La Pedagogia Hospitalaria hoy: politicas, ambitos y formacion
profesional” (Distrito Federal de México, 23 y 24 de septiembre de
2010), se realizaron dos grupos de discusiéon para cada uno de los
ejes tematicos establecidos. Dichos grupos de discusion se llevaron
a cabo en un espacio habilitado en dicha sede, alrededor de una
mesa circular.
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En Bruselas, en el marco de la Journée d'étude annuelle de I’Association de Pédagogues
Hospitaliers de la Communauté Francaise de Belgique Soutenue par L'Institut de Formation
en cours de Carriére (Bruselas, Bélgica, el dia 21 de mayo de 2011), se realizé un grupo de
discusién para cada uno de los ejes tematicos establecidos. Dichos grupos de discusion se
llevaron a cabo en un espacio habilitado en dicha sede, alrededor de una mesa rectangular.

2.2.2 Procedimiento

La participacion de los miembros que configuraron los grupos de discusién fue totalmente
voluntaria y se garantizé por escrito mediante la firma de consentimientos informados.
Cabe destacar que no se consider6 la participacion de la persona coordinadora ni de la/s
personal/s referente/s.

La duracién prevista para cada grupo de discusion fue de una hora aproximada. Se dispuso
de un relator que tomd notas a lo largo de la sesion. Antes de iniciar los grupos de discusién
se les pidi6 a los participantes que se presentaran, asi como permiso para la grabacion en
audio del contenido del grupo de discusion y se les agradeciod su participacion.

El contenido de los dos grupos de discusion se registré con una grabadora de audio digital
y se transcribi¢ literalmente para poder ser analizado.

2.2.3 Instrumentos y categorias estudiadas en México y Bruselas

Los grupos de discusion de cada eje tematico dispusieron de un guion de preguntas, las
cuales se presentan a continuacion (tablas: 2.2.3.1, 2.2.3.2 y 2.2.3.3). En cada tabla se
muestran las preguntas, las categorias y los cédigos establecidos para su posterior analisis
de contenido. Dicho analisis se llevé a cabo mediante el programa Atlas-Ti 6.2. Se cate-
gorizaron las informaciones recogidas y se afadieron categorias desde los temas que iban
emergiendo en el momento del andlisis de las informaciones.

CATEGORIAS, CODIGOS Y PREGUNTAS DEL EJE DE POLITICAS

Categorias Pregunta Cadigo
Acciones, relacio- ¢ Qué acciones se podrian realizar P-ACC.dif
nados con la sensi- | para incentivar la implementacion de | P-ACC.sen

bilizacion difusion e | politicas publicas que hagan efectivo P-ACC.aspleg
implementacién de | el derecho a la educacion de los nifos, P-ACC.asegder
politicas sobre P.H. nifas y jovenes hospitalizados o en
tratamiento particularmente en los
ambitos publicos de educacion, salud y
accion social?
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Requerimientos ba-

¢Cuéles son los requerimientos basicos

P-RBV.se.infra

a los organismos publicos y privados
(ONG los entes privados desde la pers-
pectiva de la responsabilidad social
empresarial y todas las entidades de la
sociedad civil)?

sicos, para validar los | para que los servicios educativos sean | P-RBV.se.mat
servicios educativos | validados? P-RBV.hum
en PH.

Fortalecimiento de ¢ Cémo considera que pueden fortale- | P-RSF.edpu
redes, para el desa- | cerse las redes de sostén en el ejercicio | P-RSF.edpri.sl
rrollo de la P.H. de este derecho, teniendo en cuenta P-RSF.edpri.cl

Tabla: 2.2.3.1 Categorias, cdédigos y preguntas del eje de politicas

CATEGORIAS, CODIGOS Y PREGUNTAS DEL EJE AMBITOS DE INTERVENCION (Al - PH)

Categorfas Pregunta Codigo
Ambitos de ¢Cuéles son los dmbitos de inter- Al-PH-C.edad
intervencion, vencién, respecto a la edad, alos Al-PH-C_espacio
en su contexto espacios —como domicilio, escuela,

. Al-PH-C.enf
hospital —que se dan en su contexto y
cuél se prevé la tendencia? Al-PH-C.conduc
Al-PH-C.prev

Poblacion
destinataria

¢Cudl seria la poblacion destinataria
desde la pedagogia hospitalaria?

Al-PH-PD.infan.pre

Al-PH-PD.infan.esc

Al-PH-PD.adol

Al-PH-PD.adol.emb

Al-PH-PD.adult

Al-PH-PD.ancian

Al-PH-PD.famil

Al-PH-PD.esc.orig

Al-PH-PD.herm

Al-PH-PD.migr

Al-PH-PD.soc
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Agentes implicados | ¢ Cudles son los agentes implicados en | Al-PH-AG.docent

la pedagogia hospitalaria? Al-PH-AG famil

Al-PH-AG.pro.sal

Al-PH-AG.psic

Al-PH-AG.com.ed

Al-PH-AG.esc.orig

Al-PH-AG.vol

Al-PH-AG.socied

Al-PH-AG.adm

Al-PH-AG.ped.soc

Necesidades ¢Cudles serian las necesidades de la Al-PH-NPD.educ

de la poblacion des- | poblacién destinataria? Al-PH-NPD.lud

tinataria Al-PH-NPD.emoc

Al-PH-NPD.soc

Al-PH-NPD.sal

Al-PH-NPD.recursos

Espacios donde se ¢En qué espacios se deberian desa- Al-PH-ED.hosp

desarrollan rrollar las actividades educativas, los Al-PH-ED.hosp.esc.aula

procedimientos para atender las ne- Al-PH-ED.hosp.aula.esp

cesidades de los individuos que estan

Al Al-PH-ED.h .
enfermos, hospitalizados o en una 0sp.cam

situacion dificil de salud? Al-PH-ED.hosp.lud

Al-PH-ED.hosp.salesp

Al-PH-ED.anex

Al-PH-ED.resid

Al-PH-ED.dom

Al-PH-ED.esc

Tabla 2.2.3.2 Categorias, codigos y preguntas del eje ambitos de intervencion

CATEGORIAS, CODIGOS Y PREGUNTAS DEL EJE FORMACION
DE PROFESIONALES (FP - PH)

Categorfas Pregunta Codigo
Contenidos ¢Deben existir contenidos relacionados | FP-PH-C.concep
relacionados con con Pedagogia Hospitalaria en estu- FP-PH-C.concep.mat
la PH dios de Licenciatura?

FP-PH-C.gen
FP-PH-C.esp
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Contenidos
relacionados con
la PH

¢En qué titulaciones deberian estar
presentes los contenidos relacionados
con la Pedagogia Hospitalaria? ; Qué
elementos comunes y diferenciales
deberfan estar en cada una de las
titulaciones?

FP-PH-C.tit

FP-PH-C.elem.com

FP-PH-C.elem.dif

¢ Qué competencias genéricas/trans-
versales y especificas son necesarias
para los profesionales que intervienen
en la atencion de la persona con en-
fermedad?

FP-PH-C.comp.gen

FP-PH-C.comp.gen.prof

FP-PH-C.comp.espec

¢ Qué competencias son comunes y
cuales no en el voluntariado que ejerce
Su acciéon en este mismo entorno?

FP-PH-C.comp.vol

Practicas

¢ Qué papel creen que pueden ocupar
las préacticas profesionales en la forma-
cion de pre-grado y especializada?

FP-PH-PRACT.pre.grado

FP-PH-PRACT.espcd

Perfil profesional

Teniendo en cuenta el perfil profe-
sional de cada uno: ;Qué rol juega

la atencién pedagdgica integral de la
persona en situacion de enfermedad
para cada uno de los profesionales que
intervienen?

FP-PH-PERFPROF

FP-PH-PERFPROF.med

FP-PH-PERFPROF ped

FP-PH-PERFPROF.maestro

FP-PH-PERFPROF.sociol

FP-PH-PERFPROF.psicol

FP-PH-PERFPROF filoso

FP-PH-PERFPROF.profimpl

Situandonos en los diversos servicios
de salud: ;Qué profesionales deben
participar en las revistas médicas/pase
de visitas?

FP-PH- PERFROF.proflmpl.
revmed

Fin ultimo

¢Cudl es el fin Ultimo en la busqueda
de la salud en la cual intervengo?

FP-PH-FIN.Salud

¢Y en el proceso educativo?

FP-PH-FIN.Educ

Ejercicio de la pro-
fesion

¢ Cémo repercute la investigacion en
el ejercicio de la profesion? Ejemplo:
profesional de la educacién, salud

FP-PH-EJERCPROF

FP-PH-EJERCPROF.inv

Tabla 2.2.3.3Categorias, cédigos y preguntas del eje formacion de profesionales
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Analisis de las politicas en
pedagogia hospitalaria

Marianela Ferreira, Sylvia Riquelme,
Alicia Bobadilla y Garbifie Saruwatari

3.1 La Educacién como derecho
Marianela Ferreira

ara introducir el andlisis se asume que derecho es la facultad

del ser humano para hacer legitimamente lo que conduce a

los fines de su vida, lo que a su vez es consecuencia natural

del estado de una persona, o de sus relaciones con respecto
a otras. (RAE.)

En la teorfa ética del derecho natural se indica que los seres humanos
son racionales y que propenden a vivir en un estado de bienestar
como una forma de preservarse, por lo tanto existir segun la naturale-
zay las propias inclinaciones es lo mas natural, desarrollarse, cuidarse
y protegerse para evitar la extinciéon es parte de la esencia del ser.

Jacques Maritain, en “Los derechos del Hombre y la ley natural”
dice:”La ley natural es un orden o una disposicion que la razén hu-
mana puede descubrir y de acuerdo con la cual la voluntad humana
debe obrar para conformarse con los fines esenciales y necesarios
del ser humano”

Por consiguiente, es correcto sostener que derecho es una facultad
propia del ser humano ya que es el Unico que tiene conciencia de su
existencia y busca por tanto hacer lo que le conduce a los prop6sitos
de esta.

Se puede, por cierto, afirmar que el hombre, a diferencia del resto de

los seres vivos, es un individuo, ya que tiene conciencia de sf mismo
y es por ello que cuida de sf y de sus pares.
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Ahora bien, el derecho natural es considerado como el origen de los
preceptos que ordenan lavida en comunidad, el hombre ha requerido
de normas que regulen su coexistencia para que esta sea armoénicay a
su vez otorgue el espacio para que cada individuo pueda desarrollarse
en libertad y segun sus particulares necesidades.

Dicho de otro modo, la sociedad esta formada por personas que cons-
tituyen un todo cuyo objetivo es el bien comun, el cual es inherente
a cada ser humano, a cada persona, a cada individuo cuya meta es
apoyar su pleno desarrollo y bienestar.

En el Contrato social, J.J. Rousseau sefala a este respecto:”Cada
uno de nosotros pone en comun su persona y todo su poder bajo la
suprema direccion de la voluntad general, recibiendo a cada miembro
como parte indivisible del todo”.

Asimismo, el escritor afirma que todos los hombres nacen libres e
iguales por naturaleza, por tanto en igualdad de condiciones tienen
derecho al bien comun.

Partiendo de las reflexiones de Rousseau, se puede sefialar que se ha
establecido en estas lineas que el derecho es ingénito al ser humano,
maés este se ha de vincular necesariamente a un orden que permita
establecer lo se que debe ser, diferenciar lo que se ha de hacer y lo
gue no para salvaguardar el bien comun; en definitiva, poner limites
para la convivencia sin vulnerar las necesidades de cada individuo.

Encontrar el justo equilibrio ha sido trabajo de siglos para la sociedad,
pero para poder nominar al grupo de individuos como sociedad, se
ha hecho un camino no exento de abusos y sufrimientos a lo largo
de la historia del hombre. Se ha de convenir, para proseguir, que por

37

Dialogos

SANTILLANA



D La Pedagogia Hospitalaria hoy >Andlisis de las politicas en pedagogia hospitalaria

sociedad se entiende el conjunto de individuos con costumbres comunes y con coédigos de
relacion que les permiten vivir segun cierto estilo de vida.

Para vivir en comunidad el hombre se ha visto obligado a regular la convivencia en pro del
bien comun; para ello, dicho de manera muy trivial dado lo complejo del proceso, ha debido
de ponerse de acuerdo con sus pares, ha debido de asumir acuerdos, llegar a consensos
para establecer los deberes y derechos del individuo.

En palabras de J.J. Rousseau; “el fundamento Unico de toda autoridad legitima seran las
convenciones”, es decir, el individuo, el hombre, ha debido acordar ciertas convenciones
para organizarse, ha debido consensuar aquello que es innegable a cada hombre y que le
corresponde por derecho.

Por tanto, ha debido organizar aquello que le permite llevar a cabo la finalidad de su existen-
cia por derecho natural, mas, de comun acuerdo ya que solo de esta manera tiene validez.

En el transcurso de la historia, el hombre ha generado diferentes convenciones para y por
el bien comun. La méas destacable de ellas y que es el pilar de la sociedad moderna es “La
declaracion universal de los derechos del hombre”, fundamento de las legislaciones de los
paises, de las convenciones y de los acuerdos internacionales.

En “El Contrato Social”, Rousseau sefiala que la libertad del individuo se ve restringida por
aquella de la colectividad, por la voluntad general y por la moral. Es decir, el derecho del
individuo tiene limites que han sido definidos por la sociedad, para su autorregulacion, y
tienen como base la moral y el bien comun.

“La declaracion universal de los derechos del hombre” busca dignificar a la persona, darle
lo necesario para desarrollarse en plenitud y en igualdad de condiciones. Entre los derechos
enunciados en esta se encuentra aquel que es objeto de esta investigacion: El derecho a
la educacion.

El derecho a la educacion esta presente en todas las constituciones politicas de las naciones.
La Constitucion politica de un pafs es un instrumento legal, es la norma juridica suprema
que dirige la organizacion de los estados, y define los derechos y deberes fundamentales
de los ciudadanos, y garantiza la libertad politica y civil del individuo.

A partir de lo establecido, se podria afirmar que el derecho a la educacion esta asegurado
en todas las naciones del mundo para todos los ciudadanos y sin exclusion de ningun tipo.
Lamentablemente, esta aseveracion no es posible de realizar, ain le queda al hombre camino
por recorrer en cuanto a la concesion del derecho a la educacién para todos los individuos.
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En el caso particular de Latinoamérica, se hacen grandes esfuerzos para lograr alcanzar esta
deseada meta, los paises han firmado convenios que tienen como propdsito la universalidad
de la educacion primaria. Existe consenso entre las naciones en que la educacion es un eje
para el desarrollo de la persona y de la sociedad. En los objetivos de desarrollo del milenio
se incluyen explicitamente aspectos ligados a garantizar el derecho de las personas a la
educacion. Esto, dado su caracter de derecho humano, cuyo respeto es fundamental para
cualquier concepcién de desarrollo.

Articulo 26 de la Declaracion Universal de Derechos Humanos: Toda persona tiene
derecho a la educacion. La educacion debe ser gratuita, al menos en lo concerniente
a la instruccion elemental y fundamental. La instruccion elemental serd obligato-
ria. La instruccion técnica y profesional habra de ser generalizada, el acceso a los
estudlios superiores sera igual para todos, en funcion de los méritos respectivos.

Entre los colectivos que aun no logran hacer efectivo este derecho estan los nifios, nifas
y jovenes en situacion de enfermedad, ya sea por las condiciones propias de su estado,
ya sea porque no existe conciencia de la necesidad, entre otras causales. Lo cierto es que
estos individuos por derecho propio e inherente a su condicién humana deben acceder al
derecho a la educacion.

En el transcurso de la investigacion se ha desvelado la carencia de legislacion al respecto,
y si bien hemos declarado que la norma regula el ejercicio del derecho, se hace imperioso
regular el derecho a la educacion en el contexto hospitalario.

El presente apartado busca ofrecer un piso legal sobre el cual los paises puedan generar

la norma que haga efectivo este derecho, que materialice la legitima aspiracion a formar
parte del tejido social de quienes se encuentran en situacion de enfermedad o tratamiento.

3.2 El marco juridicoy las politicas en el desarrollo
de las aulas hospitalarias en Chile

Alicia Bobadilla Pinto
“Ten fe. Ten fe en el derecho como el mejor instrumento para la convivencia hu-
mana, en la justicia como destino normal del derecho, en la paz como sustituto

bondadoso de la justicia; y sobre todo, ten fe en la libertad, sin la cual no hay
derecho, ni justicia ni paz”

(EDUARDO J. COUTURE, Uruguay: “Mandamientos del Abogado)
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El marco juridico, cuando se trata de derechos consagrados en la legislacion interna de los
paises, partiendo de la Constitucién Politica de la Republica (CPR) o Carta Fundamental,
constituye un imperativo para los Estados y Gobiernos respectivos. Es por ello que, cuando
en el afio 1998, en Chile, la Fundacién Carolina Labra Riquelme se crea teniendo como
objetivo la creacion de aulas hospitalarias, para permitir que los nifos, nifas y jévenes en
situacion de enfermedad pudieran continuar sus estudios, partimos con la confianza que
otorgaba el hecho de que a nivel constitucional se establecia el derecho a la educacion para
los nifos y nifas de nuestro pafs, y eso fue nuestra brdjula. Actualmente, nuestra Carta
Fundamental garantiza en su articulo 19 N° 10 el derecho a la educacioén, estableciendo,
en parte de este numerando que “(...) Para el Estado es obligatorio promover la educacion
parvularia y garantizar el acceso gratuito y el financiamiento fiscal al segundo nivel de tran-
sicion (...) La educacion basica y la educacion media son obligatorias, debiendo el Estado
financiar un sistema gratuito con tal objeto, destinado a asegurar el acceso a ellas de toda
la poblacion...” (...) Es deber de la comunidad contribuir al desarrollo y perfeccionamiento
de la educacion (...)" La obligatoriedad de la educacion media se establecié el 22 de mayo
de 2003y para el nivel kinder, en 2013. Para el nivel parvulario el 16 de febrero de 2007,
se garantizo el acceso gratuito. De modo que a nivel constitucional, en Chile la educacion
es un derecho desde el kinder hasta el término de la ensefanza media, garantizando de
este modo 13 afios de educacion obligatoria.

Por otra parte, la CPR asegura a todas las personas, en su nimero 2°, laigualdad ante la ley,
estableciendo que en Chile no hay persona ni grupo privilegiado, y que hombres y mujeres
son iguales ante la ley. Con este sustento normativo no hay duda que los nifios, nifas y
jovenes que, en Chile, no pueden concurrir a establecimientos educacionales en sistema
regular por razones de salud, deben tener acceso a establecimientos educacionales en un
sistema que sea compatible con el restablecimiento y cuidado de su salud. Lo anterior, en
armonia con otros derechos y garantias constitucionales como el derecho a la integridad
fisica y psiquica. Cuando es la Carta Fundamental la que reconoce plenamente este derecho
a la educacion, el hecho de que sus titulares no tengan efectivas posibilidades de ejercerlo
es no solo inconstitucional, sino de una extrema injusticia.

Hemos utilizado el ejemplo de Chile para fundamentar como, a partir solamente de la
existencia del derecho a la educacion a nivel de la Carta Fundamental, esto representa una
solida base normativa para exigir de los estados y gobiernos la instalacion y funcionamiento
de aulas y escuelas hospitalarias.

Por otra parte, desde la perspectiva de la normativa comparada, es importante conocer
los instrumentos internacionales que los paises han ratificado, incorporandolos a su re-
gulacion interna, o que han sido dictados estableciendo un compromiso moral y politico
de los gobiernos aunque no son juridicamente vinculantes, porque en ambos casos son
instrumentos que deben inspirar la formulacion de normativa interna y de politicas para
lograr la igualdad de oportunidades y la inclusion en nuestros respectivos paises. Existen
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dos instrumentos internacionales de una extraordinaria importancia en lo que se refiere al
derecho a la educacién de nifos, nifas y jovenes en situacion de enfermedad:

La Convencién sobre los Derechos del Nifio, de 1984 y Las Normas Uniformes sobre la
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad, de Naciones Unidas,
de 1994.

La Convencidn sobre los Derechos del Nifio fue aprobada por la Asamblea General de
Naciones Unidas, el 20 de noviembre de 1989. La Convencién es el tratado de derechos
humanos mas amplio y rdpidamente ratificado de toda la historia, y actualmente 192 paises
son Estados parte de la misma de los 194 existentes en el globo.

El predmbulo de esta Convencién sobre los Derechos del Nifio recuerda los principios
fundamentales de las Naciones Unidas y las disposiciones precisas de algunos tratados y
declaraciones relativas a los derechos del hombre, reafirma la necesidad de proporcionar a
los nifios cuidados y asistencia especial en razén de su vulnerabilidad.

Enfatiza en su parte primera la idea de que en todas las medidas concernientes a los nifios,
gue tomen las instituciones publicas o privadas de bienestar social, los tribunales, las au-
toridades administrativas o los 6rganos legislativos, una consideracién primordial que se
atendera sera el interés superior del nifo.

Particularmente, incidentes para el tema del derecho a la educacién de los nifios, nifas y
jovenes en situacion de enfermedad son los articulos 28 y 29 de la Convencién sobre los
Derechos del Nifo, que expresan lo siguiente:

Articulo 28°.

1° Los Estados parte reconocen el derecho del nifio a la educacién y, con objeto de
conseguir progresivamente y en condiciones de igualdad de oportunidades ese
derecho, deberan en particular:

a) implementar la ensefanza primaria obligatoria y gratuita para todos;

b) fomentar el desarrollo, en sus distintas formas, de la ensefianza secundaria, incluida
la ensefanza general y profesional, hacer que dispongan de ella y tengan acceso a
ella todos los nifios, y adoptar medidas apropiadas tales como la implantacién de

la ensefanza gratuita y la concesién de asistencia financiera en caso de necesidad;

¢) hacer la ensefianza superior accesible a todos, sobre la base de la capacidad, por
cuantos medios sean apropiados;
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d) hacer disponibles y accesibles a todos los nifios la informacién y orientacion en cues-
tiones educacionales y profesionales, y

e) adoptar medidas para fomentar la asistencia regular a las escuelas y reducir las tasas
de abandono escolar.

2° Los Estados parte adoptaran cuantas medidas sean adecuadas para velar porque la
disciplina escolar se administre de modo compatible con la dignidad humana del nifo
y de conformidad con la presente Convencién.

3° Los Estados parte fomentaran y alentaran la cooperacion internacional en cuestiones de
educacion, en particular a fin de contribuir aeliminar la ignorancia y el analfabetismo en
todo el mundo y facilitar el acceso a los conocimientos técnicos y a los métodos modernos
de ensefianza. A este respecto se tendran especialmente en cuenta las necesidades de
los paises en desarrollo.

Articulo 29.

1° Los Estados Partes convienen en que la educacién del nifio debera estar encaminada a:

a) el desarrollo de la personalidad, las aptitudes, y la capacidad mental y fisica del nifio
hasta su maximo potencial;

b) el desarrollo del respeto de los derechos humanos vy las libertades fundamentales, y
de los principios consagrados en la Carta de las Naciones Unidas;

) el desarrollo del respeto de los padres del nifo, de su propia identidad cultural, de su
idioma y de sus valores, de los valores nacionales del pais en que vive el nifio, del pais
de que sea originario y de las civilizaciones distintas de la suya;

d) la preparacion del nifio para una vida responsable en una sociedad libre, con espiritu
de comprension, paz, tolerancia, igualdad de los sexos y amistad entre todos los
pueblos, grupos étnicos, nacionales y religiosos, y personas de origen indigena, y

e) el desarrollo del respeto del medio ambiente natural.

Del claro tenor de estos articulos, se concluye que los Estados parte reconocen el derecho
del nifio a la educacion, y se instruye para implantar la ensefanza primaria gratuita y pre-
cisamente tomar medidas que fomenten la asistencia regular a las escuelas y bajar las tasas
de abandono escolar, lo que esta absolutamente en la linea de los objetivos que buscan
alcanzar quienes trabajan por el efectivo ejercicio del derecho a la educacion de los nifos,
nifas y jévenes en situacion de enfermedad, estén o no hospitalizados.
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Por su parte, las normas uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas
con discapacidad, de Naciones Unidas, de 1994, reconocen como su fundamento politicoy
moral, documentos como la Carta Internacional de Derechos Humanos, que comprende: la
Declaracion Universal de Derechos Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Econdémicos,
Sociales y Culturales y el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, la Convencion
sobre los Derechos del Nifio y el Programa de Accién Mundial para los Impedidos.

No obstante que las normas uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas
con discapacidad, de Naciones Unidas, de1994, no constituyen un instrumento juridicamente
vinculante, son un instrumento para la formulacion de politicas y sirven de base para la
cooperacion técnica y economica, y dejan claramente establecidos principios fundamen-
tales que es necesario realzar en esta oportunidad, porque son los que a nuestro juicio
se deben tener presentes en el tema del derecho a la educacion de nifos, nifas y jévenes
en situacion de enfermedad: la igualdad de oportunidades, la igualdad de derechos y la
igualdad de participacion.

La enumeracion de estos documentos, que son el fundamento moral y politico de estas
normes, es para recalcar que ello representa un pensamiento universal. Antes de pasar
a ver el contenido de los principios establecidos en estas normas uniformes, igualdad de
oportunidades, igualdad de derechos e igualdad de participacion, es necesario examinar
otro importante aporte de este instrumento en la materia que nos ocupa: el precisar el
contenido de dos conceptos: discapacidad y minusvalia.

Discapacidad: Con la palabra discapacidad, sefalan las normas uniformes, se resume un
gran numero de diferentes limitaciones funcionales que se registran en las poblaciones de
todos los paises del mundo. La discapacidad puede revestir la forma de una deficiencia fisica,
intelectual o sensorial, una dolencia que requiera atencion médica o una enfermedad mental.
Tales deficiencias, dolencias o enfermedades pueden ser de caracter permanente o transitorio.

Minusvalia: Es la pérdida o limitacién de oportunidades de participar en la vida de la comu-
nidad en condiciones de igualdad con los demas. La palabra minusvalia describe la situacion
de la persona con discapacidad en funcion de su entorno. Esa palabra tiene por finalidad
centrar el interés en las deficiencias de disefio del entorno fisico y de muchas actividades
organizadas de la sociedad, por ejemplo, informacién, comunicaciéon y educacion, que se
oponen a que las personas con discapacidad participen en condiciones de igualdad. Ambos
términos, si se pone atencion, estan reflejando una dptica que pone debida atencion a las
imperfecciones y deficiencias de la sociedad circundante.

Principio de igualdad de oportunidades: Por logro de la igualdad de oportunidades se
entiende el proceso mediante el cual los diversos sistemas de la sociedad, el entorno fisico,
los servicios, las actividades, la informacion y la documentacion se pone a disposicion de
todos, especialmente de las personas con discapacidad.
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Principio de la igualdad de derechos: Este principio de la igualdad de derechos significa
que las necesidades de cada persona tienen igual importancia, que esas necesidades deben
constituir la base de la planificacion de las sociedades y que todos los recursos han de em-
plearse de manera de garantizar que todas las personas tengan las mismas oportunidades
de participacion.

Igualdad de participacion: La igualdad de participacién requiere una mayor toma de
conciencia de la sociedad de los derechos, necesidades, posibilidades y contribucién de las
personas con discapacidad o con capacidades diferentes. Las esferas previstas para la igual-
dad de participacién abarcan las posibilidades de acceso al entorno fisico, a la informacion
y a la comunicacién. Abarca también la educacion (Articulo 6), sefialando que los Estados
deben reconocer el principio de la igualdad de oportunidades de educacién en los niveles
primario, secundario y superior para los nifos, los jévenes y los adultos con discapacidad en
entornos integrados, y deben velar por que la educacion de las personas con discapacidad
constituya una parte integrante del sistema de ensefianza.

En este instrumento internacional se establece que:

1° La responsabilidad de la educacion de las personas con discapacidad en entornos inte-
grados corresponde a las autoridades docentes en general. La educacion de las personas
con discapacidad debe constituir parte integrante de la planificacién nacional de la
ensenanza, la elaboracién de planes de estudio y la organizacién escolar.

2° Laeducacion en las escuelas regulares requiere la prestaciéon de servicios de interpretacion
y de apoyo apropiados. Deben facilitarse condiciones adecuadas de acceso y servicios de
apoyo concebidos en funcion de las necesidades de personas con diversas discapacidades.

3° Los grupos y asociaciones de padres y las organizaciones de personas con discapacidad
deben participar en todos los niveles del proceso educativo.

4° En los estados en que la ensefanza sea obligatoria, esta debe impartirse a las nifasy a
los nifios aquejados de todos los tipos y grados de discapacidad, incluidos los mas graves.

5° Debe prestarse especial atencion a los siguientes grupos: a) nifios muy pequefios con
discapacidad; b) nifos en edad preescolar con discapacidad; ¢) adultos con discapacidad,
sobre todo mujeres.

6° Para que las disposiciones sobre instruccién de personas con discapacidad puedan inte-
grarse en el sistema de enseflanza general, los Estados deben:

a) Contar con una politica claramente formulada, comprendida y aceptada en las escuelas
y por la comunidad en general;
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b) permitir que los planes de estudio sean flexibles y adaptables, y que sea posible ana-
dirles distintos elementos, segun sea necesario, y

¢) proporcionar materiales didacticos de calidad y prever la formaciéon constante de
personal docente y de apoyo.

7° Los programas de educacién integrada basados en la comunidad deben considerarse
como un complemento Util para facilitar a las personas con discapacidad una formacion y
una educaciéon econdmicamente viables. Los programas nacionales de base comunitaria
deben utilizarse para promover entre las comunidades la utilizacion y ampliacion de sus
recursos a fin de proporcionar educacién local a las personas con discapacidad.

8° La calidad de la educacién para personas con discapacidad debe guiarse por las mismas
normas y aspiraciones que las aplicables a la ensefanza general, y vincularse estrecha-
mente con esta.

Por ultimo, en este instrumento internacional se establece en su articulo 15 que los Estados
tienen la obligacién de crear las bases juridicas para la adopcién de medidas encaminadas
alograr los objetivos de plena participaciony la igualdad de las personas con discapacidad.
Los Estados tienen la obligaciéon de velar por que las personas con discapacidad puedan
ejercer sus derechos en un pie de igualdad con los demas ciudadanos.

En un nivel jerarquico legislativo inferior, existen en los distintos paises normas especiales
que regulan la educacién. Por ejemplo, en Chile tenemos la Ley General de Educacién
(LEGE), que es una ley organica constitucional, que lleva el N° 20.370, cuyo texto actual
fue publicado el 12 septiembre de 2009. Este cuerpo legal (LEGE) reemplazé y derogé la
Ley Organica Constitucional de la Ensefianza, conocida como LOCE y en lo pertinente a
las aulas y/o escuelas hospitalarias, tiene una enorme importancia, ya que la ley derogada
ni siquiera las mencionaba. En cambio, en la actual LEGE, en su articulo 23 las reconoce
cuando sefnala que la educacion especial o diferencial es la modalidad del sistema educativo
gue provee un conjunto de servicios, recursos humanos, técnicos, conocimientos especiali-
zados y ayudas para atender las necesidades educativas especiales de alumnos de manera
temporal o permanente a lo largo de su escolaridad, como consecuencia de un déficit o una
dificultad especifica de aprendizaje y agrega que “Permite efectuar adecuaciones curriculares
para necesidades educacionales especificas, tales como las que se creen en el marco de la
interculturalidad, de las escuelas carceles y de las aulas hospitalarias, entre otras”.

También existen en numerosos paises normas internas que se preocupan de los derechos
de las personas con discapacidad o con capacidades diferentes. En Chile, con fecha 10 de
febrero de 2010, se publica en el Diario Oficial la Ley 20.422, que establece normas sobre
igualdad de oportunidades e inclusion social de personas con discapacidad, derogando la
Ley 19.284, vigente a la fecha. En este cuerpo legal, su articulo 40 sefala: “A los alumnos
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y alumnas del sistema educacional de ensefianza prebasica, basica o media que padezcan
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 ambulatorio, el Ministerio de Educacion asegurara la correspondiente
atencion escolar en el lugar que, por prescripcion médica, deban permanecer, la que sera
reconocida para efectos de continuacion de estudios y certificacion de acuerdo con las
normas que establezca ese ministerio.” Esta disposicion practicamente reprodujo el Art.
31 en su texto modificado del afio 2007, introduciendo sélo un cambio en su redaccion:
reemplaza la obligacién de proporcionar la correspondiente atencién escolar por el de
“asegurar” dicha atencion. Esta modificacion fue largamente solicitada por quienes tra-
bajabamos por las aulas hospitalarias, ya desde el afno 1998, porque si bien es cierto, el
texto original establecia la obligacion del Ministerio de Educacién de proporcionar atencion
escolar a los nifios y nifas que cursaban estudios de ensefanza bésica, exigia para que
pudieren tener acceso a este derecho que debian permanecer hospitalizados a lo menos
por tres meses. Se plante6 en las instancias correspondientes que era necesario eliminar la
exigencia de internacion de los nifios, nifias y jovenes en los centros especializados por un
periodo superior a tres meses, ya que conforme a los avances de la medicina los periodos
de hospitalizacion se habian reducido a estadias mas cortas, de modo que la rehabilitacién,
médico-funcional se realizaba en estadias inferiores menores a tres meses y luego continuaba
con tratamientos ambulatorios, que de todos modos impedian a los alumnos y alumnas
concurrir a establecimientos regulares. Se logra entonces la eliminaciéon de la exigencia de
la permanencia de internacion de los nifos, nifas y jévenes por tres meses en los recintos
hospitalarios y de este modo se ajusta la norma ala CPR.

Como conclusion final, podemos sefalar que este desarrollo legislativo en Chile, a partir
delano 1998, ha sido la respuesta a los clamores de voces que reclamaban un desarrollo de
la legislacién a partir de la Constitucion Politica de la Republica, que realmente permitiera
un efectivo ejercicio del derecho a la educacion de los nifios, nifias y jovenes hospitalizados
o en situacién de enfermedad. Basta observar los movimientos sociales para concluir que
el derecho a la educacién es uno que para la ciudadania tiene real importancia. Las aulas
hospitalarias son un alivio para los padres, que antes de ocuparse de la educacion de sus
hijos, deben ocuparse también por la salud de ellos. Nuestra experiencia, a través de estos
catorce anos trabajando en este &mbito, es que tan importante como la adquisicion de
conocimientos a través de la educacioén, estd la instancia de socializacion que representa
la accion educativa. Es en la escuela donde nifo y nifa socializan con otros iguales, donde
aprenden a vivir en comunidad, o mas bien deben aprender a vivir sanamente en una comu-
nidad, idealmente en un espacio en donde la discriminaciéon no tenga cabida, donde sean
reconocidos por sus méritos no sélo académicos, sino también como personas. Dicho lo
anterior, toma sentido buscar con ahinco el soporte juridico que nos permita exigir politicas
por parte de quienes dirigen nuestros respectivos paises para que el ejercicio del derecho
a la educacion esté realmente al alcance de todos en espacios concretos. Podemos ser
paises con muchos derechos establecidos y reconocidos, pero si se carece de politicas que
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hagan factible su ejercicio, estaremos ante pura retérica y no es eso lo que los nifos, nifas
y jévenes necesitan, y en ese caso tenemos el derecho de pedir cuentas, pero no sélo eso,
tenemos derecho a exigir su concreciéon a los poderes del Estado.

Importante ha sido en estos avances la convergencia en este contexto de otros derechos,
generalmente garantizados por las cartas fundamentales de los distintos paises, como son
el derecho de libre asociacion que asegura a todas las personas el derecho de asociarse
sin permiso previo. En ejercicio de este derecho, son varias las organizaciones privadas
vinculadas a la situaciéon de nifos, nifas y jévenes en situacion de enfermedad que se han
organizado en la promocién y defensa de sus derechos, y que actuando todas en forma
mancomunada han logrado los avances de los que podemos dar cuenta en estos Ultimos
15 anos. El derecho de libre asociacién también permite que los distintos incumbentes en
esta problematica se organicen, se asocien, por ejemplo los pedagogos hospitalarios, para
trabajar por el desarrollo de su especialidad. Las organizaciones son muy importantes para
avanzar en la concrecion practica de los derechos de los nifios, nifias y jdvenes en situacion
de enfermedad. De hecho, a partir de los 2000, han sido las organizaciones civiles, a nivel
nacional e internacional, las que se han ocupado de este tema y no podria haber sido de
otro modo. De hecho, el gran impulso que ha tenido la Pedagogia Hospitalaria a nivel de
Latinoaméricay el Caribe ha sido porque los involucrados han respondido en forma inmediata
a la necesidad de organizarse y asi adquirir la fuerza necesaria para exigir. La organizacion
en todos los niveles ha sido algo natural para alcanzar respuesta a la necesidades de edu-
cacion de los nifos, nifas y jovenes en situacion de enfermedad, una realidad que no es
visible para la comunidad en general.

También importante ha sido en este camino el derecho establecido en algunas constituciones
politicas como el derecho de presentar peticiones a la autoridad, sobre cualquier asunto de
interés publico o privado, sin otra limitacion que la de proceder en términos respetuosos
y convenientes. Este ha sido el espiritu que ha imperado en quienes han decidido avanzar
en este camino, siendo de justicia reconocer la gran acogida que, en Chile, siempre he-
mos tenido de parte de funcionarios del Ministerio de Educacion desde los inicios cuando
comenzamos a trabajar en el reconocimiento oficial de nuestra primera aula hospitalaria,
en el aflo 1998, la Escuela Hospitalaria N° 1678 del Instituto Nacional de Rehabilitacion
Pedro Aguirre Cerda.

En cuanto a organizaciones sociales que otorgan importancia al derecho a la educacién
es fundamental mencionar a Redlaceh, organizacion que nace en Chile en el ano 2006 y
que reline a los paises de la regidn que cuentan con experiencias en el dmbito de la PH.
Esta organizacion se propuso velar por el derecho a la educacion de los nifios y jovenes en
situacion de enfermedad para lo cual cred la “Declaracion de los Derechos del Nifo, Nifia
o Joven Hospitalizado y en Tratamiento de Latinoamérica y el Caribe en el Ambito de la
Educacion”, aprobada en la Asamblea General de Redlaceh, en septiembre de 2009 en
Niteroi, Brasil, cuyo texto es el siguiente:
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Declaracién de los derechos del nifio, nifia o joven
hospitalizado y en tratamiento de Latinoamérica 'y
el Caribe en el ambito de la educacion

Los educadores y pedagogos hospitalarios, miembros de la RED LATINOAMERICANA
Y DEL CARIBE POR EL DERECHO A LA EDUCACION DE NINOS, NINAS Y JOVE-
NES HOSPITALIZADOS Y EN TRATAMIENTO, teniendo en consideracion el interés
superior del nifio, informados por su experiencia en aulas y/o escuelas hospitalarias y

domiciliarias, el trabajo con los nifios, nifias y jévenes hospitalizados o en tratamiento,

acuerdan establecer como Derechos del Nifio Hospitalizado, en el dmbito de la Educa-

cion, los siguientes:

10

20

30

4°

50

60

Derecho a recibir educacion mientras se encuentra hospitalizado, en tratamiento
ambulatorio o en situacion de enfermedad, durante toda la linea de vida desde
Su nacimiento.

Derecho a que los paises establezcan y desarrollen la normativa necesaria para hacer
efectiva la atencién educativa, implementando las politicas pertinentes al efecto.

Derecho a ser educados por profesionales de la educaciéon especializados, conforme
a proyectos educativos que atiendan sus necesidades especiales, con contenidos,
metodologia y evaluacion que consideren su situacion médica y de salud.

Derecho a recibir un servicio educativo integral, que tenga en cuenta, la persona,
sus aspectos fisicos, psicosociales, espirituales, familiares, afectivos, cognitivos,
artisticos, expresivos y culturales, haciendo especial hincapié en los aspectos sanos
sobre el déficit.

Derecho a recibir educacién en los establecimientos de salud, en espacios propios
definidos para desarrollar actividades pedagogicas, en lugares adecuados, acce-
sibles, debidamente implementados, que respondan a las tendencias educativas
vigentes.

Derecho a recibir educacion en el lugar donde este se encuentre, cuando no sea
posible su traslado al aula y/o escuela hospitalaria.
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Derecho a ser educados en sus domicilios por educadores capacitados cuando su
condicion de salud lo justifique.

Derecho a que su familia sea informada de la existencia de las aulas y/o escuelas hos-
pitalarias y domiciliarias y de su posibilidad de continuar su proceso de aprendizaje.

Derecho a mantener el contacto y pertenencia a su establecimiento educacional de
origen y la factibilidad del retorno a éste una vez recuperada la salud.

Derecho a recibir la visita de sus compaferos de curso y de establecimiento edu-
cacional de origen, para mantener su pertenencia y su vinculacién con su estable-
cimiento educacional de origen.

Derecho a que los estudios cursados en el aula y/o escuela hospitalaria o en su
domicilio sean reconocidos por los organismos publicos educacionales y posibiliten
la promocién escolar.

Derecho a que los adultos no interpongan ninguin tipo de interés o conveniencia
personal, sea politico, religioso, social, econémico, o de cualquier naturaleza, que
impidan, perturben, menoscaben u obstaculicen su legitimo acceso a la educacién
durante su hospitalizacién o tratamiento médico ambulatorio.
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3.3 Regulacién de la Pedagogia Hospitalaria en paises de
América Latina

Garbife Saruwatari

3.3.1 Introduccién

Sabemos que la Pedagogia Hospitalaria no trata de incorporar un programa de atencién
psicolégica dentro de un hospital, sino conjugar los esfuerzos de las entidades publicas de
educacién con las instituciones de salud, ya sean publicas o privadas. Se requiere de voluntad
politica, de organizacion gubernamental y de un adecuado marco legislativo, para que esta
interaccion no se quede como un mero esfuerzo loable de unos cuantos interesados en el
tema, sino que se inserte como una realidad dentro de los sistemas educativos nacionales.
En las legislaciones en materia educativa, poco o nulo énfasis se hace en la educacién de
los nifios hospitalizados y en la educacion de los nifos infractores de la ley, que al salir de
su internamiento es raro que se reincorporen al sistema escolarizado; mientras que sf se
habla vagamente de “nifios con necesidades especiales”, que no deja claro a quiénes esta
incluyendo o protegiendo. A continuacién, se muestra un sucinto recorrido por las legisla-
ciones de algunos paises latinoamericanos para observar el abordaje juridico que los paises
estan haciendo sobre este tema.

3.3.2 Marco normativo de cinco paises latinoamericanos

Argentina

a) Constitucion Nacional: A diferencia de otros paises latinoamericanos que establecen
anivel federal el derecho a la educacién o ala salud, la Constitucion argentina delega
a las provincias la facultad de impartir la educacién primaria.

b) Ley 26.061. Ley de Proteccion Integral de los Derechos de las Nifias, Nifos y Adoles-
centes: Ademas de reconocer el derecho a la educacion para nifos con capacidades
especiales [a. 15], esta ley crea la figura del Defensor de los Derechos de las Nifas,
Nifios y Adolescentes, quien tendra a su cargo velar por la proteccion y promocion
de sus derechos especificos de los nifios [a. 47].

¢) Ejemplo de regulacion local:
¢.1) Constitucién de la Provincia de Cérdoba: cita el caso de esta provincia, porque
dentro del marco que le permite la Constitucion nacional y la Constitucién local,

crea una Ley especifica sobre aulas hospitalarias que puede servir de modelo,
tanto para otras provincias argentinas como para otros pafses latinoamericanos.
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¢.2) Ley N° 9336. Escuelas o Aulas Hospitalarias y Servicios Educativos Domiciliarios:
Esta ley instruye que el Poder Ejecutivo de la provincia, a través del Ministerio de
Educacion, y con la anuencia del Ministerio de Salud Provincial creara el servicio
de escuelas o aulas hospitalarias y Servicios Educativos Domiciliarios “para atender
las demandas educativas de alumnos que, por razones de salud o impedimentos
fisicos, se encontraren imposibilitados de asistir a los establecimientos escolares
en que estuvieran cursando de forma regular sus estudios, correspondientes a los
ciclos, niveles y modalidades de la Educacion General Basica, establecida como
obligatoria por la legislacion vigente.”

Venezuela

a) Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela: ademas de contar con un
articulado especifico sobre derechos de los nifios, sefala a la educacién como un
derecho humano y deber social fundamental, lo cual resulta mas amplio que una
garantia [art. 102]. El articulo 103 estipula la creacion de instituciones que aseguren
no sélo el acceso, sino también la permanencia y culminacion en el sistema educativo,
de lo que se deduce que podria ser el marco para las aulas hospitalarias. Hace un
reconocimiento expreso sobre la atencién a las personas con necesidades especiales
o con discapacidad y a quienes se encuentren privados de su libertad.

b) Ley Orgénica para la Proteccion del Nifio y del Adolescente de Venezuela: el articulo
61 establece el acceso a la educacion para los nifos y adolescentes con “necesidades
especiales”; aunque no define qué se entiende con este tipo de necesidades, se puede
inferir que se trata de nifios con algun tipo de discapacidad, enfermedad u obstaculo
de caracter social que los coloca en una situacion de desventaja. No obstante, esta ley
no especifica nada sobre las aulas hospitalarias, aunque cabe resaltar que si reconoce
uno de los derechos del nifio hospitalizado, que es el de poder permanecer junto a sus
padres durante su internacién en un centro de salud publico o privado, o asegurar la
permanencia de tiempo completo de al menos de uno de los padres [a. 49].

Brasil

a) Constitucion de la Republica Federativa del Brasil: El Estado garantiza la atencién
educacional especial a los “portadores de deficiencias”, preferentemente en el sistema
ordinario de ensefanza.

b) Ley 7853, de 24 de octubre de 1989: Cre6 la Corde (Coordinadora Nacional para la
Integracién de la Persona Portadora de Deficiencias) como érgano para la asignacion
de recursos presupuestarios especificos, para el pleno ejercicio de los derechos indi-
viduales y sociales de las personas portadoras de “deficiencias”. Incluy6 en el sistema
educativo la Educacién Especial como modalidad educativa que abarca la educacion
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precoz, la preescolar, las de los grados 1°y 2°, la compensatoria, la habilitacién y
rehabilitacion profesionales, con curriculos, etapas y exigencias de titulacion propios.

¢) Ley de Directricesy Bases de la Educacién Nacional 9394/96 de Ensenanza: La anterior
Ley 5692/71 citaba la necesidad de un “tratamiento especial a los excepcionales”,
refiriéndose a alumnos con deficiencias fisicas o mentales, con un retraso considerable
en relacion a la edad regular de matriculay a los superdotados. En el capitulo V actual,
se establece como modalidad educativa la educacién especial destinada a alumnos
con “necesidades especiales” ya no refiriéndose a las “excepcionales”.

Peru

a

~

Ley N° 27337 que Aprueba el Nuevo Cédigo de los Nifios y Adolescentes: Establece un
Consejo Nacional de la Persona con Discapacidad, para asegurar la igualdad de acceso
a salud, educacion, deporte, cultura y capacitacion laboral. El articulo 36 establece
programas para el nifo y el adolescente discapacitados, temporal o definitivamente,
los cuales tienen derecho a una educacion especializada.

b) Aprendo Contigo: Dentro de este marco regulatorio, aparecié Aprendo Contigo como
un programa educativo-recreativo, fruto de un acuerdo firmado entre el Ministerio
de Educacion y Salud y la Fundacion Telefénica, mediante el cual se les entregan a
las instituciones aulas hospitalarias. Este programa funciona desde el afo 2000 en el
Instituto de Enfermedades Neoplasicas (INEN) y ha ido creciendo hacia otras institu-
ciones. Este es un ejemplo de que la interaccién entre el gobierno, la iniciativa privada
y las organizaciones civiles puede lograr el desarrollo de este tipo de programas en
otros paises de Latinoamérica.

México
a) Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos: Los articulos 3y 4, ademas
de establecer los derechos a la educacion y a la proteccion de la salud, reconocen los

derechos de la ninez, en especial, el derecho de los nifos y nifas para la satisfaccion
de sus necesidades de alimentacién, salud, educacion y sano esparcimiento.

b) Ley para la Proteccién de los Derechos de Ninas, Nifios y Adolescentes: La educacion
especial estd solamente orientada a nifos con discapacidad, concepto que no nece-
sariamente es equiparable al de enfermedad temporal o crénica, que es el margen
de actuacién primordial de la Pedagogia Hospitalaria.

¢) Ley General de Educacion: Sefala que, para cumplir con sus actividades, las autori-

dades educativas prestaran servicios educativos para atender a quienes abandonaron
el sistema regular, que faciliten la terminacién de la educacién preescolar, primaria y
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secundaria. Asimismo, otorgaran apoyos pedagdgicos a grupos con requerimientos
educativos especificos, tales como programas encaminados a recuperar retrasos en
el aprovechamiento escolar de los alumnos o estableceran sistemas de educacion a
distancia [a. 33]. Dentro de este objetivo de combatir el rezago educativo o atender
a quienes han abandonado el sistema escolar, podria contemplarse a los nifios hos-
pitalizados.

d) Reglamento de la Ley General de Salud en materia de Prestacion de Servicios de

~

e

f)

Atencion Médica: El articulo 137 sefala que cualquier establecimiento en que se
lleven a cabo actividades de educacién especial, rehabilitacion de invalidez somatica
e invalidez psicoldgica, se regird por las “Normas Técnicas” que emita la Secretaria
de Salud. Podemos inferir que el reglamento esta haciendo referencia a las Normas
Oficiales Mexicanas (NOM), que son ordenamientos federales, de observancia obli-
gatoria que regulan aspectos técnicos puntuales. Actualmente no hay alguna NOM
gue contenga aspectos especificos sobre educaciéon especial, ni mucho menos sobre
la educacién de nifos hospitalizados.

Reglamento Interior de la Secretaria de Salud: Aunque dentro de la estructura de la
Secretaria de Salud existe el Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adoles-
cencia [art. 47 Reglamento], no es este quien instrumenta programas de atencién a los
nifios en hospitales, sino que lo hace la Direccién General de Promocion de la Salud,
la cual contempla el programa de Sigamos Aprendiendo... en el Hospital

Secretarfa de Educacion Publicay Secretaria de Salud. Programa Sigamos Aprendien-
do... en el Hospital: Tiene como objetivo principal que los nifios, nifias y adolescentes
que se diagnosticaron con alguna enfermedad cronico-degenerativa, que requieren
de periodos prolongados de hospitalizacién, continlen con su educaciéon basica.
Asi también, promover la reintegracién de los pacientes que son dados de alta a sus
escuelas debidamente actualizados y atender a adultos que no han terminado sus
estudios de primaria o secundaria. Dentro de la Direcciéon General de Innovacion y
Fortalecimiento Académico de la Administracién Federal de Servicios Educativos en
el Distrito Federal de la Secretaria de Educacion Publica, se encuentra el Centro de
Investigacion y Asesoria en Pedagogia Hospitalaria, el cual establece vinculacién con
la Secretaria de Salud en la implementacion de Sigamos Aprendiendo... en el Hospital.

Conclusion

Hemos visto que desde el campo del derecho o de la politica, pueden hacerse modifica-
ciones legales o instaurarse programas para una educacion inclusiva, que no solo vele por
los derechos de los nifios con discapacidad o por los que tienen “necesidades especiales”,
sino también por los niflos que estan hospitalizados de manera Unica o recurrente, ya sea
mediante internacién corta o prolongada. Pero desde la bioética, entendida esta como
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un espacio de reflexion “de los problemas suscitados por el progreso bioldgico y médico,
tanto al nivel microsocial como al nivel de la sociedad global, y sus repercusiones sobre
la sociedad y sus sistemas de valores, hoy y mafiana”, es preciso analizar el tema de la
Pedagogia Hospitalaria como una necesidad, no sélo médica o psicoldgica, sino también
social. Se requiere de un abordaje multidisciplinario, en donde confluyan los enfoques de la
pediatria, la pedagogia, el derecho, la psicologia, la antropologia, la enfermeria, el trabajo
social, para una atencioén integral al nifio hospitalizado. En esta reflexion bioética, se debe
emplazar el tema de la Pedagogia Hospitalaria desde el nivel microsocial (relacion personal
médico-paciente), el nivel social (el nifio y su familia, su escuela y su comunidad), hasta el
nivel global (sistema educativo de un pais o politicas mundiales de educacioén).

La creciente proteccién de los derechos humanos siempre debe ir enfocada a la real vivencia
y vigencia de los derechos a la educacion, a la salud y a la no-discriminacién. Como parte
del proceso de inclusion, existe el derecho a beneficiarse de los avances de la ciencia y tec-
nologia, dinamica en la que la educacion a distancia y la educacién interactiva con medios
electronicos puede ser un avance sustancial para los sistemas educativos nacionales. Resulta
urgente atender las necesidades no sélo fisicas, sino también psiquicas, espirituales, sociales
y culturales, del niflo en hospitalizacién. Asi como también evaluar la forma de lograr la
reinsercion del nifio hospitalizado a su entorno anterior. Que los participantes en el proceso
de enfermedad y curacion velen para que el nifo, una vez que sea dado de alta del hospital,
cuente con las herramientas y competencias necesarias para volver a sus actividades y a su
respectiva comunidad. En la gran mayoria de los casos, después de enfermedades graves, de
trasplantes de 6rganos, por ejemplo, el nifo necesitara seguir apegado al establecimiento
de salud; razén por la que se aspira a que la educacion recibida en el aula hospitalaria le
permita la adaptacion y el manejo de su padecimiento como una circunstancia mas de su
vida y no como una razén definitoria de su existir.

En la reflexion a nivel macro, el principio del interés superior del nifio debe ir enfocado
a mejorar la legislacion y las decisiones judiciales, a instaurar politicas publicas, y a crear
esquemas de financiamiento o co inversién publicos y privados, que permitan al Estado y
a las instituciones el proporcionar los elementos para un adecuado desarrollo de los nifios
en sus diversas circunstancias.

3.4 Resultados de la investigacién del eje de politicas en
México y Bruselas

Marianela Ferreira y Sylvia Riquelme

A continuacion, se muestran los resultados conjuntos del analisis de contenido de los grupos
de discusion en México y Bruselas, a partir de los siguientes apartados:
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— Acciones relacionadas con la sensibilizacion, difusion e implementacion de politicas so-
bre PH (aspectos legales y aseguramiento del derecho a la educacién a través de la PH).

— Requerimientos basicos para validar los servicios educativos en PH.

— Fortalecimiento de redes para el desarrollo de la PH.

3.4.1 Acciones relacionadas con la sensibilizacion, difusion e implementa-
cion de politicas sobre PH.

3.4.1.1 Sensibilizacion sobre PH.

Una de las tematicas aportadas por los participantes, es la creacion de marcos legales como
soporte para la concreciéon de la atencion educativa en contextos de salud. Con esa meta,
el grupo inicia sus reflexiones sobre el cémo y cuando de las futuras politicas para la PH.

En relacién a la tematica, no se explicita respecto de la atencién educativa en contextos
hospitalarios cual seria el aporte en la difusién de quienes se encuentran desarrollando esta
labor. No obstante, los participantes manifiestan que la sensibilizacion debe orientarse a la
sociedad en su conjunto. De ello, se deriva laimportancia de desarrollar acciones para sensibi-
lizar a la sociedad respecto de la realidad de los nifos y jévenes en situacion de enfermedad.

Se mencionan acciones a realizar para la sensibilizacién sobre la PH, tales como la realizacion
de campafias que den a conocer a la poblacion lo que significa para las familias y los propios
afectados vivir este proceso, asi como campafas que impliquen medios de comunicacién
masiva por tener un fuerte impacto en las personas ademas de una gran cobertura.

“Es esa sensibilizacion a la comunidad lo que estamos buscando”.

“El mundo politico no puede adivinar que existen tales y cuales necesidades en
tal o cual drea”.

“Una campana que ponga en evidencia la situacion del niho con estancias pro-
longadas, porque a mi me parece que es desconocimiento de la sociedad, que
significa un nino que pasa mucho tiempo en el hospital. La verdad es que la
sociedad no se lo imagina, porque ademas no es un tema facil de digerir cuando
tienes tu nifio sano o viene de una familia donde no hay problema, se convierte
en un asunto de minorias”.

En cuanto a los agentes implicados y o que deben recibir como acciones que los sensibilicen,
se concluye que deben ser primordialmente las personas que trabajan en el area educativa
y el drea de la salud. Esta reflexion se sustenta en que son estas dos las areas que al estar
conscientes de la necesidad y tener una especial sensibilidad sobre el tema podran gestar
acciones decidoras para el buen funcionamiento de la PH. La vinculacién entre educacion y
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salud es un tema que ocupa a los participantes del grupo, las acciones a realizar no son cla-
ramente expuestas, mas si se deja en claro que son un grupo objetivo para la sensibilizacion.

Ademas se comenta que la vinculacién de las dos areas beneficiaria no sélo a quienes estén
en situacion de enfermedad, sino que también a nifos, niRas y jévenes con otro tipo de
necesidades tan urgentes como aquella: las adicciones, la situacion de calle, los jovenes
infractores de ley, entre otros.

“Quizés se puedan crear mas vinculos entre los diferentes ministerios que estan a
cargo, me parece que no hay muchos vinculos”.

“Ellos tienen cada uno dominios y competencias bien precisas, efectivamente se
tiene un vinculo entre salud y educacion”.

“Si hay vinculos que existen pero son informales, no son vinculos convencionales
de colaboracion”.

“No hay un vinculo entre sanidad y educacion, pues quizas fuera interesante
establecer una relacion entre las dos partes con los distintos ministerios para que
fuera mas completo”

“Porque no solamente los nifos hospitalizados necesitan que se garantice el de-
recho a la educacion, también tenemos nifios alcohdlicos, drogadictos, también
tenemos ninos en el orfanato”.

Otra forma de sensibilizacién que se propone es la publicacién de trabajos, investigacio-
nes, declaratorias y circulares informativas, todas estas acciones de sensibilizaciéon deben
ser materializadas segun a que estén dirigidas; los participantes no priorizan en niveles de
sensibilizacion, es decir, no consideran mas o menos importante la sensibilizacion en las
escuelas o colegios que la sensibilizacion dirigida a las autoridades o al publico en general.
Se considera importante dar a conocer la realidad que se vive y como se vive para que todos
seamos participes y nos encarguemos de manera conjunta de las necesidades existentes.
En este punto en particular, se reflexiond sobre el rol que le asignan a las organizaciones
internacionales en la sensibilizacion, en donde, enunciado a modo del ejemplo que dan los
participantes, Redlaceh deberia tener una participacién activa.

“Se tiene la oportunidad de hablar aqui en Bélgica como en el extranjero, de publicar
un texto sobre nuestro trabajo y uno se hace asesorar por la direccion, tenemos
la impresion que quizas es inusual la forma de dar a conocer nuestro trabajo”.
“La consejeria envia una circular para sensibilizar sobre esos derechos que tienen
los nifios enfermos a la educacion”.

“Invitar a los paises a conocer y adherirse a la Declaracion de los Derechos del Nifo,
Nina, Joven Hospitalizado o en Tratamiento de Latinoamérica y el Caribe en el Am-
bito de la Educacion. Esos derechos son los que estan incluidos en nuestra carta”.
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Con relacion a la sensibilizaciéon a los politicos se sefala que esta debe ser orientada a
mostrar los logros, los resultados positivos que se obtienen en las acciones educativas y de
acompafamiento, de manera tal que ellos a su vez tengan un sustento a la hora de ges-
tionar en beneficio de la PH no se trata de solicitar apoyo ‘per se’, se trata de que a través
de la sensibilizacién a los agentes politicos con hechos concretos éstos puedan Kactuar en
conciencia y con herramientas para preservar el punto de vista. Por otra parte, se mencio-
na que muchos de los recursos que se invierten en educacion, tanto en Europa como en
Latinoamérica, provienen de paises amigos a quienes se debe rendir cuenta de los usos
y las buenas practicas logradas con las donaciones, por tanto los resultados visibilizados
de la PH aportarian a esta rendiciéon de cuentas que al ser positiva vuelve a generar mas
ingresos para educacion.

“Dar a los politicos un vistazo, que vengan a ver lo que se hace, (...) y los resultados
se sustentan también con base a la accion de las politicas”.

“También vamos por ejemplo a la TV. con los cursos, es una manera de llegar a la
gente y de que haya un apoyo hacia las politicas”.

“Nosotros tenemos cuentas que rendir, informes que entregar a New York y a las
Naciones Unidas, es en este momento que se genera la articulacion con la practica
pedagoqica y el reporte”.

“El mundo politico no puede adivinar que existen tales y cuales necesidades en
tal o cual area”.

Sobre el derecho a la educacién en medios de salud se destaca la importancia de que las
personas tengan plena conciencia de él para que puedan actuar en consecuencia y exigir
aquello a lo que tienen derecho por ley. La sensibilidad sobre el derecho a la educacion
para las personas en situacion de enfermedad debe estar presente en todos los niveles, por
tanto la sociedad en su conjunto no ha de estar al margen, hay que llegar a todos y todas,
ninos, jévenes y adultos. A este respecto, los participantes proponen estrategias segun a
que va dirigida la sensibilizacién; es asi que surgen ideas para los colegios ‘normales’, obras
de teatro educativas, visitas a los hospitales, charlas informativas, entre otras, para que los
estudiantes conozcan de esta realidad; y estos ninos y jévenes son la sociedad del futuroy
ellos pueden marcar la diferencia. Educar hoy en el respeto por las diferencias y necesidades
de todos generara una sociedad mas tolerante y respetuosa de la diversidad, y por tanto
inclusiva. Los docentes de colegios ‘'normales’ son un foco de atencién en la sensibilizacion,
para ellos también se proponen charlas informativas. Asimismo, las acciones mencionadas
se pueden llevar a centros comunitarios, grupos deportivos y sociales, en fin, a todas partes
donde se pueda sensibilizar.

“En una escuela normal que organiza una jornada de informacién sobre educacion

especial en ese momento él defiende las necesidades de los jovenes enfermos
convalecientes y explica la situacion”.
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“Pero yo siento que la complejidad esta en que hay que sentarse a ensefnar a la
poblacién a que reclamen el derecho”.

“La television sigue siendo la reina de la difusion (...) y hay que comenzar también a
que esos medios se sensibilicen, que por ahi se interesen y empiecen a colaborar”.
“Sensibilizar a los nifios de educacion reqular sobre los temas de las minorias”.

Desde la logica de una sociedad sensibilizada ante las necesidades de quienes estan en
situacion de enfermedad, habria que avanzar hacia el siguiente estadio, la calidad de la
oferta del ‘derecho’. Los participantes comentan la importancia del trabajo colaborativo,
interdisciplinario, del asumir a la persona en su integridad, por cierto estos aspectos nos
orientan a lo esperable y lo adecuado hacia la calidad en la atencidn. Si existe una sensibi-
lidad por las necesidades, los esfuerzos en solitario son agotadores y menos efectivos, por
tanto los equipos de trabajo habrian de comenzar a articular sus actuaciones en beneficio
de quienes los necesitan. Entre las declaraciones de los participantes se presenta el efecto
terapéutico de la PH que habria de servir para fortalecer los vinculos entre educacién y salud
en el contexto hospitalario.

“Instituciones como Unesco, Unicef, la Red Latinoamericana, que empiecen a
crear los vinculos”.

“La pedagogia como elemento, dentro de un equipo multidisciplinario, es pero
fundamental. Yo creo que en esa linea conceptual esta el tema de que los equi-
pos de salud, médicos, los psiquiatras, los kinesidlogos, los terapeutas, vean esto;
porque si no, se te produce una fisura”.

“Los que no tienen esa realidad concreta, es ahi donde hay que empezar”.

3.4.1.2 Difusion de la PH.

Con relacién a la difusion, los participantes enuncian la necesidad de dar a conocer la PH,
ya que el motivo por el cual se requiere de esta accion es precisamente el desconocimiento
de ella por parte de las autoridades responsables del drea de la educaciéon y de la salud, este
desconocimiento es generalizado en Latinoamérica en este nivel; por otra parte, la sociedad
en su conjunto tampoco tiene conocimiento de la existencia de la PH.

“Pues a mi me parece que uno de los problemas enormes es que no se conoce lo
relacionado con la pedagogia hospitalaria”.

Por otro lado, se sugiriere que las estrategias de difusion se propongan teniendo en cuenta
los distintos focos de interés, dependiendo del destinatario de la PH. Acuerdo donde de
manera implicita se dio y orientd en gran medida la discusion sobre las acciones a efectuar
en los niveles de intervencion para la difusion.
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Se reflexiond sobre la importancia de hacer uso de aquellas declaratorias o tratados existentes
y que dan cuenta de los derechos de la persona que han sido generados por organizaciones
internacionales; la idea es asumirlos como base en las propuestas a crear.

Estos instrumentos de difusion se propone que estén orientados a los sectores que tienen
la facultad de tomar decisiones en cuanto a definir politicas que favorezcan el desarrollo
de la PH, enfatizando en la consecucién de los derechos de la infancia y adolescencia. Asi-
mismo, se comenta que ya hay organizaciones que estan desarrollando la PH con apoyo de
las autoridades competentes y que las experiencias que se llevan a cabo deben servir como
sustento para la difusion.

“Todas las cartas que ya estan redactadas tanto desde Europa como de Latinoaméri-
ca, esa seria una forma de difundir lo que ya esta hecho, para que se dé a conocer”.
“La carta de la declaracion de los derechos del nifio”.

“aprovechar las organizaciones que estan en Latinoamérica de manera tal que
sirvan como modelo para ir impulsando en el resto de los paises”.

“Convocar reuniones y mesas de trabajo con las personas que tienen capacidad
para tomar decisiones”.

“Un grupo dedicado, con esa vision y preparacion, con que precisamente puedan
difundir la pedagogia desde todos los ambitos”.

“Difusion de las declaratorias, por ejemplo, lo que pueda salir de este congreso,
convertirlo en una declaratoria que sirva en los diferentes paises y también otros
entes que trabajan por la nifez y la adolescencia, que puedan de alguna manera
incorporarla o darle una participacion mayor”.

“Una declaracion que sirva también al iqual que la carta de los derechos del nifo,
es hacerlo llegar a los paises o a los gobiernos”.

“Promover convenios o acuerdos institucionales de colaboracion y compromiso
entre el sector salud y educacion”.

Se enuncia que el apoyo de las autoridades es vital para poder sustentar la PH pero que existen
también otros actores a quienes es importante dar a conocer el trabajo desarrollado por la PH.
Dicha difusién, se propone, se realice no sélo a nivel internacional sino también nacional, ya
gue cada pais o ciudad donde se estan realizando acciones vinculadas a la PH esté circunscrito
a los pequenos circulos de quienes son sus directos beneficiarios y de quienes comparten con
ellos, aun cuando no sean de dominio masivo. Con ello, en cada pais se visualizan distintos
niveles para la difusion: nivel politico, nivel ministerial (educacién y salud) y la sociedad en su
conjunto focalizados en el sistema regular de educacién, entendiendo por él la educacién a
nivel escolar y universitario, y todos los actores y agentes que lo conforman.

“Propiciar la difusién, promocion y sensibilizacion respecto de ese marco legal

que requla el derecho a la educacion y la existencia de todos los programas o
atenciones que estén dando respuesta a la problematica de las ninas, los nifos y
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Jjovenes, dirigido a la comunidad toda con énfasis en los funcionarios del ambito
publico-politico y los organismos internacionales de derechos humanos, como la
ONU, Unesco, Unicef, entre otros”.

“Las organizaciones de la sociedad civil que trabajen en infancia y adolescencia,
los profesionales de la salud y la educacion, los padres y madres, la comunidad”.

A nivel politico, entendiendo como tal la facultad de legislar, se plante6 como una accién
vital la difusion de las legislaciones cuyos paises contemplan actualmente a la PH como
parte del sistema educativo. Sobre este propdsito declararon también los participantes que
para evitar el desconocimiento de parte de las autoridades sobre la PH es necesario que los
docentes muestren su trabajo, que lo visibilicen las organizaciones que estan sustentando
el desarrollo de la PH deben facilitar la informacion a los politicos para articular acciones
que den los resultados esperados.

Por otra parte, se declaro la necesidad de contar con especialistas en derechos humanos que
aporten en la construccion de estas leyes o normativas. Se proponen ideas de articulacion a
nivel regional, que las organizaciones se agrupen y se apoyen mutuamente, que se generen
redes entre los paises para el logro de estas leyes.

“Los paises que ya tienen esa legislacion deben hacer una marcha hacia implantar
yalavez crear mas escuelas e impulsar a que los profesores sean muy conocidos”.
“Para llegar a los politicos es necesario desarrollar mas el trabajo mostrarles el
trabajo que estamos haciendo”.

“En la difusion de esos organismos gubernamentales, que conozcan qué es lo que
se esta haciendo en otros paises”.

“Hay que contar con el apoyo de abogados que vean derechos humanos, derechos
laborales”.

“Redactar el documento y presentarlo a la Asamblea Nacional”.

“Hacer esa difusion sustentando precisamente estas leyes con que contamos”.
“Hay paises en donde definitivamente no hay nada. Me qustaria que saliera una
iniciativa que nos rete a como llegar a esos paises”.

“Propondria que se hiciera una agenda corporativa transnacional”.

A nivel de los ministerios directamente involucrados, educacion y salud, se proponen acciones
de articulacion que permitan eliminar las barreras que surjan, es decir, que los agentes de
salud no sean un obstaculo en la implementacién de proyectos educativos en sus depen-
dencias o en el trabajo colaborativo con docentes. Que la articulacion beneficie al nifo,
nifa o joven en situacién de enfermedad, que permita que los profesionales lo aborden de
manera integral evitando la fragmentacion de la persona: quien esta ‘enfermo’ también es
hijo o hija, es estudiante, entre muchos otros roles.
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Por otra parte, la articulacion interministerial e interdisciplinar deberéd propender a sentar
bases para que en el futuro mas profesionales asuman la PH a través de sus especialidades,
a modo de ejemplo citaron en el grupo de discusion a los arquitectos e ingenieros que
participan en la proyecciéon y construccién de hospitales que deberan tomar en cuenta los
espacios para desarrollar actividades educativas.

“Yo creo nuevamente que es importante la articulacion entre ustedes y el mundo
politico, y los representantes institucionales, para difundir la informacion”.
“También hace falta entonces un trabajo interdisciplinario”.

“Los mismos arquitectos, ingenieros, que disefian estos hospitales”.

Conrelacion al sistema educacional, se enuncia que han de realizarse igualmente acciones de
difusion, ya que el desconocimiento de las acciones educativas en hospitales no es exclusivo
de algunos sectores de la sociedad. Se comenta que a nivel de magisterio es poco conocido
y la difusion en el sistema de educacion regular o ‘normal’ es muy importante para articular
acciones tanto educativas como sociales que permitan al estudiante mantenerse vigente en
sus estudios y conectado con su grupo de pares. La difusion de la escuela hospitalaria ha de
ser hecha a través de sus docentes, ellos pueden redactar circulares o cartas informativas
para la escuela de origen déandole a conocer su existencia y la disposicion de acompanar
al estudiante durante su estado de enfermedad, todo ello con la intenciéon de preparar el
terreno para cuando el estudiante regrese a su escuela y pueda reinsertarse con la menor
dificultad posible.

“Los mismos docentes, yo creo que ellos también podrian ser un elemento de
difusion”.

“La misma escuela debe ser creativa en como dan a conocer la escuela en su
localidad o pueblo”.

“Acompanar en ese proceso de reinsercion social-escolar. Y ahi es fundamental
entregarle a toda la comunidad educativa la informacién correspondiente”

“Una accion podria ser el trabajo directo en escuelas requlares o escuelas de ori-
gen (...) crear una especie de talleres o charlas a estas escuelas que prepara algun
municipio donde se establecen los servicios con que puede contar en caso de que
el nino esté enfermo, qué pueden hacer o donde puede acudir”.

Los participantes remarcan la importancia de dar difusioén de la PH a nivel de universidades;
esta forma de hacer educacién requiere de una formacién profesional especifica y que en
Latinoamérica es necesaria. Para este efecto, la mejor manera de acercarse a las necesidades
de esta modalidad es a través de la experiencia de quienes la viven dia a dia de manera tal
de llegar a conformar una malla curricular que responda a sus particulares necesidades de
perfeccionamiento. Por tanto, para ello hay que darse a conocer en los centros de estudios
superiores, los docentes hospitalarios deben acudir a las casas de estudios para promover
la creacion de talleres, cursos u otros sobre la PH.
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La universidad tiene la mision de acoger a la PH bajo su alero para moldearlay acompanarla
en su consolidacién a través de la formacién y de la investigacion. Crear un cuerpo teorico
desde y para Latinoamérica en un anhelo que la universidad debe concretar.

“Los profesores que ya llevan un tiempo trabajando en pedagogia hospitalaria y
que (...) han logrado tener experiencia exitosa dentro de su habilidad, sistematizar
esa experiencia y proponerla a las aulas de ensenanza superior en términos de
poder transmitir conocimiento”.

“La universidad debe ser promotora, se debe potenciar sobre todo por la fase
investigativa que este sector permite”.

Finalmente, se discutio respecto de la difusién en forma masiva, sobre qué hacer para llegar
ala mayor cantidad de personas posible, se manejaron variadas posibilidades; sin embargo,
se lleg6 al consenso de que los medios masivos: television, radio y periédicos a través de
reportajes, entrevistas, informativos, entre otros, son los mas eficaces y rapidos. Se comenté
también que los medios masivos ademas de informar educan, en cierta forma, lo cual es
positivo dada la cobertura que tienen, por ende apoyan de manera no intencionada otras
acciones que se desarrollen de manera paralela.

“El triptico informativo del aula hospitalaria”
“Reportajes que han sido llamados “el regreso a clases en el hospital”
“El filme que se ha socializado para promover la educacion especial en su conjunto

”

3.4.1.3 Implementacion de politicas.

3.4.1.3.1 Aspectos legales de la PH.

En cuanto a los aspectos legales, hubo un consenso en los grupos de discusion, y este es
gue, para dar curso al derecho a la educacion de quienes estan en situacion de enferme-
dad, en primera instancia, se deben revisar los tratados y convenciones internacionales que
el pais ha firmado y se ha comprometido a respetar. Al haber presencia de documentos
internacionales ya asumidos, se tiene ganado un primer paso; porque estos insumos han
de servir como el marco legal que ampara las leyes y normas que se desean implementar
en los distintos paises que lo requieran.

“Bélgica ha ratificado la convencion internacional de las Naciones Unidas sobre el
derecho de las personas discapacitadas y de las personas con necesidades especia-
les, y entre ellas las de las personas con enfermedades, de los nifios hospitalizados
que forman parte de la definicion”.

“Mirar las politicas de una doble dimension, la primera seria la garantia al derecho
de la educacion”.
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Es importante sefialar que en el grupo de discusion realizado en Bélgica enuncian que
el marco legal ya esta definido, aceptado y ademas cuentan con la Carta Europea de los
Derechos de los Nifios y las Nifias Hospitalizados, a diferencia de Latinoamérica, en donde
aun no se ha concretado en un instrumento regional que promueva la PH., no obstante,
se asume que la “Declaracion de los Derechos del Nifio, Nifia o Joven Hospitalizado o en
Tratamiento de Latinoamérica y el Caribe en el Ambito de la educacién”, redactada por
Redlaceh, puede jugar ese rol; para hacer efectiva la validacion de la declaratoria se debe
presentar en el Parlamento Latinoamericano (Parlatino), a fin de que las naciones alli reunidas
validen esta declaracién y se cuente con un instrumento comun para la regién. Por tanto, se
ratifica que es necesario hacer un camino en Latinoamérica para conseguir un marco legal
comun que permita a los politicos legislar.

“Un marco requlatorio, incluso incluyendo las declaraciones”.

Las leyes fueron otro tema de debate. Los participantes enunciaron que una vez que se
cuenta con el marco legal, este se debe usar como un instrumento que exige al pais respetar
los acuerdos firmados en los tratados internacionales. En sendos grupos de discusion se
establecio que hay pafses que cuentan con una ley que los amparay otros que no. En Europa
se cuenta con la “Carta Europea de los Derechos de los Nifios y las Nifas Hospitalizados”
y los paises tienen leyes o disposiciones legales creadas segun caracteristicas propias de su
sistema politico. En el caso de Bélgica, existe una ley que sustenta y otorga vida a la PH.

En Latinoamérica se tiene conocimiento de algunas experiencias incipientes. Se comenta el
caso de Chile, en donde ya hay una ley que define a la PH como parte del sistema educativo
de ese pais; para la concrecion de esta ley se generd un marco legal desde los convenios y
convenciones internacionales firmados por esta nacion lo que sirvié como sustento para la
solicitud de legislacion.

Se propone que, a modo de apoyar a los paises de la regién interesados en definir politicas
para la PH, se asuma como modelo el proceso realizado por Chile.

A modo de ejemplo se cita el caso de Cérdoba en Argentina, en donde se realizé un trabajo
de acompanamiento exitoso para impulsar la ley en esa ciudad, asumiendo como base el
modelo chileno.

Se subentiende que este modelo se debe adecuar a la realidad de cada pais y se supedita
a las caracteristicas de cada nacién.

“El ejemplo que me parece mejor en Latinoamérica es el de Chile. Chile esta co-

menzando con una legislacion marco, bajando por un reglamento, desarrollando
la pedagogia hospitalaria y aclarando la dimension conceptual”.
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De la discusion se analizan las caracteristicas propias de la implementacion de la PH, tales
como la forma de realizarla, los espacios dentro del hospital, lo que se va a trabajar con
gué tipo de énfasis se va a dar (escolarizacién, acompafnamiento, preparacion para el tra-
tamiento médico, adhesidn al tratamiento, entre otros); estos énfasis en la forma de llevar
a la practica la PH dependeran de las necesidades especificas de cada pafs. Para llevar a la
practica la ley se deberd normar, y es en este estadio del proceso en donde se diversifican las
metodologias del hacer, es decir, dependiendo de la idiosincrasia y necesidades particulares
de la poblaciéon de cada nacién se construird la normativa y los procedimientos respectivos.

“Es decir, como estas leyes generales, que permiten la creacion de las escuelas y
aulas hospitalarias, se manifiestan en reglamentos, normativas especificas y que
eviten precisamente en que la mirada de las escuelas hospitalarias sea una mirada
de la pedagogia tradicional”.

3.4.1.3.2 Aseguramiento del derecho a la educacién a través de la PH

De los aspectos legales se desprende la reflexién sobre el derecho a la educaciéon y la con-
secuciéon del mismo. En el andlisis va quedando al descubierto que el derecho esta siendo
vulnerado debido a que no existe la respuesta educativa que se requiere para el colectivo
de nifios y jovenes en situacion de enfermedad. Es decir, la declaracion del derecho a la
educacion existe, es por todos conocida y a saber se ejecuta; mas en el caso de la PH, en
algunos paises, no es asi. De ahi que este analisis del grupo expone los motivos que causan
esta situacion y las acciones posibles de realizar para eliminar la vulneracion de este derecho.
El que los nifios formen parte del sistema escolar no se asocia solamente con la instruccion o
el aprendizaje, hay quienes sienten que el hecho de formar parte de una comunidad educa-
tiva les permite estar y sentirse parte del tejido social. Para los padres de los nifios o jévenes
gue se encuentran en situacion de enfermedad, principalmente en el caso de patologias
psiquidtricas, que el nino pueda asistir a la escuela hospitalaria tiene un gran significado.

“Es un derecho y una obligacion del Estado que pueda atender a este tipo de
poblacion”.

“Las necesidades que tenemos nosotros para que sean reconocidos algunos de-
rechos”.

“Es un simbolismo ir a la escuela”.

“El derecho de decirle a mi vecino: mi hijo va a la escuela”.

Con respecto a las causas de la vulneracion del derecho se plantean, entre otras, la carencia
de modalidades educativas especializadas para las minorias con necesidades especificas, y al
mencionar este hecho no se esta pensando en la educacion especial. A modo de ejemplo,
hay quienes estan confinados en sus casas por padecer enfermedades que les impiden
desplazarse por sus propios medios o que estan conectados a maquinas para sobrevivir,
motivo por el cual no pueden acudir a la escuela; este es un ejemplo de vulneracion del
derecho a la educacion porque debe existir una modalidad de atencion educativa para ellos.
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“El 3% de la poblacion en edad escolar es en donde estamos con problemas de
atencion, y esperamos encontrar la solucion en la ley”.

“Creo que la sociedad (...) tiene la obligacidn moral de decir que no podemos dejar
de lado a esos nifos que tienen necesidad de un vinculo con la escuela, porque
esta escrito en nuestra Constitucion”.

La reflexion del grupo de discusion continta en torno al tema politico vinculado al derecho a
la educacion, los participantes retoman la necesidad de tener una legislacién que los proteja
y dé curso al derecho. Se discute que los tratados internacionales son ciertamente el gran
soporte de esta accion en pro del derecho, que independientemente de las legislaciones de
cada pais el marco legal internacional es mandante, y por tanto se debe gestar y potenciar
en todos los pafses que no cuentan con legislacion para la PH.

Se proponen para ello, entre otras, medidas tales como reuniones bilaterales entre minis-
terios, en donde el ministro que ya cuenta con legislacion pueda orientar a quien alin no
la tiene, reforzar e insistir en la idea del derecho como el gran tema para legislar, insistir
en la necesidad de espacios educativos en los hospitales, en la necesidad de profesionales
especializados y en el procurar materiales adecuados para quienes se encuentran en situa-
cién de enfermedad.

En el grupo de discusién en donde se cuenta con legislacion para la PH se presenta una
inquietud bastante llamativa y sobre la cual se reflexiona: el conocimiento de la PH por parte
del sistema normal o regular de educacién y la colaboracién entre ambos; se estipula que
hay un gran desconocimiento de la atencion educativa en hospitales, y eso impide trabajar
de manera articulada y dificulta los avances y la reinsercion de los estudiantes. Se dice que
esta barrera se puede derribar con apoyo de las autoridades, es decir, el Ministerio de Edu-
cacion tiene la voz oficial hacia todas las escuelas y a todos los centros educativos, puede
enviar una circular a todas las escuelas para informar y sensibilizar y, por otra, parte crear
conciencia de que los nifios en situacion de enfermedad tienen derecho a la educacion y
gue se esta haciendo.

“Politicas reales concretas que se centren en la legislacion del derecho a la educa-
cién del nifio enfermo, en evitar la marginacion del proceso escolar mientras esta
hospitalizado o convaleciente”.

“Que en cada pais las organizaciones o personas implicadas con la PH. examinen
sus cartas fundamentales para verificar si ellas contemplan el derecho a la educacion
y la igualdad ante la ley como garantia constitucional”.
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3.4.2 Requerimientos basicos para validar los servicios educativos en PH.

Con relacion a los requerimientos basicos para la validacion de la PH, surgen tres categorias
en torno a las que el grupo reflexiona: recursos humanos, infraestructura y materiales, cada
uno de los grupos aporta desde su experiencia con relaciéon a las carencias que se han ido
presentando en el curso del tiempo.

“Si se quiere ser reconocido como una verdadera escuela, es necesario contar con
elementos comunes a todas”.
“Se requiere flexibilidad para que la escuela pueda llevarse en el hospital mismo”.

Sobre los recursos humanos se observa una necesidad latente de docentes preparados es-
pecialmente para la educacion en ambientes hospitalarios; se desprende de esta reflexion la
necesidad de que el nifio cuente con un profesional preparado para atender sus particulares
necesidades; los participantes comentan las situaciones a las que se ven expuestos, y como
han debido generar las herramientas emocionales y profesionales sobre la marcha a fin de
dar una atencién educativa de calidad; se esta plenamente de acuerdo en que debe existir
un perfil pedagdégico especifico para quien se desempefie en el dmbito hospitalario, que
las competencias con las que debe contar este profesional no son las mismas del docente
de escuela normal o regular o de educacion especial. De ahi se desprende la necesidad de
contar con una formacion especializada y acotada al perfil del docente hospitalario, cierta-
mente adecuado a las necesidades y caracteristicas propias de los paises y su idiosincrasia,
mas con un eje comun, y que la universidad tiene un camino que recorrer en este sentido
y es una pieza clave en la cobertura de esta carencia.

“El nino tiene derecho a profesionales de la educacion”.
“Pero el trabajo especifico de Pedagogia Hospitalaria lo tienen contemplado en la
ley, debe haber un profesional especifico de ello”.

Surge otra necesidad, ademas del recurso humano, que es la del espacio fisico, de una
infraestructura que albergue a la escuela al interior del hospital.

A este respecto, el hospital juega un rol importante ya que se requiere de un espacio al interior
de sus instalaciones; esta necesidad es en ocasiones fuente de conflicto, dado que auiin no
estd la plena conciencia en el medio de salud sobre la importancia de la accién educativa.

De ahi se concluye que la buena relacién y oportuna informacion con el hospital es esen-
cial para que la escuela pueda funcionar, se deben conseguir adeptos entre el personal de
salud, crear conciencia de la importancia de la PH en beneficio de los nifios y sus familias.

A los docentes les toca la mision de hacer conciencia y demostrar con hechos los positivos

resultados de su intervencion. Se comenta que en donde existen escuelas al interior de los
hospitales, existen ciertas normas a cumplir, paraddjicamente estas normas son solicitadas
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por el Ministerio de Educacién, un minimo de alumnos, un espacio proporcional a la can-
tidad de alumnos, materiales muebles e inmuebles, entre otros. Se hizo especial referencia
a la importancia de tener ciertas normativas en la definicién de los espacios educativos
para la PH, esto, porque no se puede realizar un trabajo tan delicado con nifios y jévenes
particularmente fragiles, por su situacién de salud, en un espacio que no cuente con los
resguardos y comodidades acordes a la necesidad.

“Para hacer una escuela es importante también evaluar la motivacion del hospital”.
“Y desde luego, si no hay una relacién lo suficientemente fuerte y no hay una
motivacion por parte del hospital, imposible que funcione”.

“Yo pienso que es importante tener normas para crear una escuela”.

Otra problemaética que requiere una rapida solucién es aquella de los materiales, en el
entendido de que los materiales son todos los recursos antes mencionados y otros mas.

La posibilidad de contar con recursos humanos, espacios ambientados y materiales educa-
tivos acordes a la atencién requerida en hospitales es algo que esta supeditado a recursos
econémicos que a su vez estan relacionados con el presupuesto general de educacion.

Esta el anhelo de hacer escuchar la voz de quienes lo necesitan, como se planteé anterior-
mente, hay todo un proceso de sensibilizacién a realizar con las autoridades correspondientes
y con la sociedad.

Los docentes hospitalarios estan dispuestos a rendir las cuentas que sean necesarias para
justificar sus gastos, entienden la importancia de ser transparentes con los recursos finan-
cieros proporcionados por el Estado.

“Hemos luchado durante muchos afos para poder beneficiarnos con un capital
de manera periddica, lo que nos parece justo”.

“El tema de lo economico, y ahi es en donde se debe sensibilizar sobre los dife-
rentes temas”.

“Trabajamos con dineros publicos, y yo pienso que es esencial rendir cuentas, lo
que se hace con ese dinero publico, al igual que las otras escuelas”.

3.4.3 Fortalecimiento de redes para el desarrollo de la PH.

Con relacion a la necesidad de realizar acciones que favorezcan el fortalecer redes de cola-
boracion con diferentes instancias, se asume como de gran relevancia, mas no se presenta
una gran cantidad de acciones concretas para lograrlo. Al comentar sobre la importancia de
ello, surge un absoluto consenso en el valor de favorecer la creacion y desarrollo de redes
que sirvan de apoyo a la PH.
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Por una parte se presenta la necesidad de contar con el apoyo y aval de organizaciones
internacionales como soporte para las acciones al interior de los paises; de manera tal que
se espera contar con redes como Unesco, Unicef, Redlaceh, entre otras que promuevan la
PH como un beneficio para la infancia y adolescencia en situacién de enfermedad.

Del mismo modo que se requiere de las organizaciones internacionales para fortalecer la
PH, se requiere de las organizaciones internas de cada pais; en cierta medida, se siente que
el éxito de la tarea educativa en el contexto de salud, esta supeditado a contar con el apoyo
de esta, por tanto la primera red tiene que ser con esta instancia.

Como se mencionaba, desde el espacio fisico para instalar la escuela hasta la derivacion de
los pacientes son definiciones que competen a salud por tanto se debe tener un nexo directo
de colaboracién, lo que deriva en que el hospital se convierte en una red de apoyo para la
escuela hospitalaria. Para sellar de buena forma esta red salud-educacién se formulan ideas
como la de firmar acuerdos o convenios de colaboracién y compromiso entre ambos sectores.

También existen las alianzas estratégicas en donde organizaciones privadas con fines de
lucro se hacen cargo de apoyar iniciativas tendientes a la consecucién de los derechos de la
infancia y adolescencia mediante un mecanismo de donaciones producto de la responsabi-
lidad social empresarial, por lo tanto la PH puede ser parte de sus beneficiarios.

Otras potenciales redes a establecer son el sistema regular de educacién y las universida-
des. En el caso del primero, establecer protocolos de colaboracién generaria una red de
apoyo para ambos estamentos, conocer uno del otro beneficiara a estudiantes, familias y
docentes. Las universidades, son consideras una red potente, ya que deben promover los
nuevos espacios de atencion educativa en una linea de accion de respeto por la diversidad
y la inclusion educativa, laboral y social.

“La primera red consiste en que la direccion del hospital y el aula estén herma-
nados”.

“El tema de las redes y las voluntades (...) estamos todos hacia la misma meta, el
mismo objetivo, que son los derechos”.
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Ambitos de intervencién en
pedagogia hospitalaria

Maria Cruz Molina, Maria Bori y Eneida Simoes da Fonseca

4.1 Necesidades educativas en situacion de
enfermedad

Maria Cruz Molina, Eneida Simoes y Maria Bori

a revision integradora de la literatura con el objetivo de deli-

mitar los &mbitos de intervencion pedagdgica en las personas

con enfermedad muestra que, en términos generales, se con-

figuran como predominantes un espacio, el hospitalario, y dos
perspectivas de actuacion: la escolary la ludico-educativa. La falta de
unidad en el sentido y significado de la terminologfa que, indepen-
dientemente del idioma utilizado, define las acciones de la PH, son
aspectos que confirman las perspectivas aqui citadas. Se incluye en
esta revision un analisis de algunos documentos de paises de Amé-
rica Latina, entre ellos Chile, México y Venezuela, unos publicados y
editados, otros elaborados por colectivos de educadores, sin editar.
En esta documentacién los dmbitos de intervencion de la pedagogia
hospitalaria se definen en un sentido bastante amplio.

La enfermedad comporta cambios personalesy relacionales que afec-
tan a la persona con enfermedad y su familia. Afrontar la enfermedad
y la hospitalizacion requiere de la adquisicion de estrategias a partir
de procesos psicoeducativos que aporten estilos de afrontamiento
resilientes (Urzta y Jarne, 2008; Vinaccia, Quiceno y Moreno 2007;
Kern de Castro y Moreno-Jiménez, 2007).

Esta situacion genera necesidades nuevas derivadas de la enfermedad
y de la hospitalizacién que, en la infancia y adolescencia, dependen
de la edad (habilidad cognitiva y percepcién de la enfermedad), de los
estilos de afrontamiento y de la experiencia hospitalaria anterior (Pa-
lomo, 1995). Estos factores podrian aplicarse a los adultos y mayores.
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Las necesidades educativas tienen que ver por un lado con la propia
enfermedad y suimpacto. La persona con enfermedad necesita infor-
macion sobre la mismay formacion para el autocuidado y la reduccion
de repercusiones biopsicosociales. Por otro lado, necesita apoyo emo-
cional para adaptarse y afrontarla, y necesita sequir los aprendizajes
relacionados con la escolarizacion, en el caso de nifios y adolescentes
(Violant, Molinay Pastor, 2011). En el caso de las personas adultas y
mayores, también pueden recibir acciones educativas por el derecho
a la educacion a lo largo de la vida, tal como lo establece la Unesco
en la Quinta Conferencia Internacional de Educacion de las Personas
Adultas celebrada en Hamburgo en 1997. Por otro lado, en cualquier
etapa de lavida, la atencion a las necesidades de cuidados especiales
de salud requiere considerar a la familia como pieza importante en
esa atencion. Para Anderson (2009), describir y entender las experien-
cias vivenciadas por el cuidador del nifo son estrategias importantes
para el desarrollo de intervenciones apropiadas en la prevencion de
problemas que puedan surgir en el espacio escolar.

Con el conocimiento de los derechos de ciudadania y con los recur-
sos adecuados, el nifio o nifa con problemas de salud debe recibir
atencion educativa, ya sea en su domicilio, en la escuela de su comu-
nidad, o la escuela del hospital que ofrezca condiciones para que se
mantenga el proceso de aprendizaje escolar. Se debe considerar que,
atender a las demandas educativas de los nifios, nifias y adolescentes,
tal como postula Zardo (2007), implica atender también los aspectos
del desarrollo organizacional de las escuelas en hospitales (y regula-
res) con el objetivo de que tengan una estructura fisica adecuada y
faciliten la actuaciéon de los docentes, que a su vez deben disponer
de recursos que les permitan establecer colaboraciones con los pro-
fesionales de salud y de otras areas, para ofrecer la mejor atencion
escolar posible al nifio con problemas de salud. En ese sentido, Rehm
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(2002) y Rehm y Rohr (2002) apuntan que un contexto seguro y propicio en el ambiente
escolar contribuye a que el nifo o nina con enfermedad mejore su rendimiento escolar.
La colaboracion entre padres y madres, profesionales sanitarios y docentes puede generar
un ambiente escolar no sélo seguro, sino que ademas sea también productivo para los
ninos y nifias con enfermedad, incluso para aquellos con gran fragilidad clinica (Lightfoot,
Mukherjee y Sloper, 2001).

En el documento elaborado por Cedauh (2010) se aporta un concepto amplio de la Pe-
dagogia Hospitalaria que abarca diferentes &mbitos de intervencion de la misma, sobre la
base de las necesidades, el derecho a la educacién de los nifios, nifias y adolescentes en
situacion de enfermedad o en proceso de rehabilitaciéon como una nueva modalidad edu-
cativa. Se considera desde un punto de vista de educacién compensatoria y de transicién,
como oportunidad de aprendizaje y de mejora de la calidad de vida, teniendo en cuenta la
situacion de vulnerabilidad del educando. Su modelo de actuacion procura desarrollar la
formacion holistica que cubra necesidades cognitivas, socio emocionales, comportamentales
y espirituales, tanto de los nifos, nifas y adolescentes como de sus familias, transformando
el sufrimiento en aprendizaje y favoreciendo la inclusion educativa y social.

Sobre los diagnosticos que llevan los nifos y jovenes al hospital y, consecuentemente, a
la atencion educativa en ese ambiente, destacan las enfermedades hemato-oncoldgicas
(MEC, 1999; Goncalves y Valle, 1999), pero se encuentran también diversos problemas de
salud susceptibles de acciéon psicopedagdgica, como los problemas genéticos, ortopédicos,
renales (Poursanidou, Garner y Watson, 2008), causados por accidentes domésticos y de
trafico, y sus secuelas y otras enfermedades crénicas (Holanda, 2008 y Khan y Battle, 1987)
como hepatitis o diabetes, sin olvidar los trastornos mentales, cada vez mas frecuentes.

En Chile, una experiencia interesante es la que se da en un centro de rehabilitacion de
ninos, nifas y jévenes con secuelas de quemaduras. En este proyecto se pretende ofrecer
herramientas para afrontar las situaciones adversas que se desprenden de la situacion que
les ha tocado vivir. Se desarrolla desde una perspectiva de interaccion entre diferentes
ambitos sociales como la escuela, la familia y los amigos del barrio, entre otros, para vivir el
sufrimiento de forma positiva desde una cultura de paz en lo personal y social, mediante un
modelo educativo que se enraiza en la creacion de “ciudades de alegria” (Coaniquem, 2011)

Es necesario resaltar la importancia de las intervenciones pedagdégicas desde los profesionales
de la salud como iniciativas de educacion para la salud, asi como las propuestas recreativas,
para dar respuesta a las necesidades de desarrollo de la creatividad y de entretenimiento,
propias de cada etapa vital. De este modo, la PH responde a las necesidades de bienestar
y calidad de vida de la familia, durante la enfermedad y la hospitalizacién, cubriendo las
dimensiones de calidad de vida (segun Schalock y Verdugo, 2002), desarrollo personal,
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar fisico, bienestar material, auto-
determinacion, inclusion social y derechos. En los hospitales se valoran cada vez mas las
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salas de juego y los espacios familiares de relacion y descanso. En algunas instituciones se
ha contemplado el perfil de especialista del juego como figura clave dentro de un hospital:
Play Therapist, Hospital Play Specialist, Child Life Specialist. En muchos hospitales se han
ido incorporando espacios de juego en las diferentes salas de hospitalizacion y se han pro-
porcionado recursos méviles para poder trasladar los materiales ltdicos y educativos a los
lugares donde se encuentra la persona con enfermedad cuando no puede desplazarse. Al
mismo tiempo se ha potenciado la dotacion y el uso de recursos tecnoldgicos, que se han
mostrado beneficiosos tanto para los pacientes como para sus familias. En el Estado espanol
se han puesto en practica multiples experiencias del uso de las TIC, como por ejemplo en
las CiberCaixa hospitalarias (Molina, Pastor y Violant, 2009).

En definitiva, la PH intenta cubrir las necesidades promulgadas por la legislacion, pero sobre
todo dar respuesta a los derechos de las personas con enfermedad y hospitalizadas en dis-
tintas conferencias y documentos consensuados a nivel internacional. El nifo hospitalizado
no deja de ser miembro de un grupo social ni de ser ciudadano por causa de la enfermedad.
Por las publicaciones consideradas en ese estudio, se percibe que el derecho de educacién
escolar hospitalaria estéa legalmente asegurado tanto en Brasil (DOU, 1999) como en otros
paises latinoamericanos (SEP, 2009 y FCLR, 2006) y europeos (Migone, Mcnicholas y Len-
non, 2008; Mourik, 2008). En esos documentos, el abordaje es pedagdgico-educacional,
o0 sea, busca atender las necesidades escolares del nifio enfermo para que pueda continuar
avanzando en ese aspecto de su vida.

El derecho de acceso a la ensefianzay a la calidad del servicio escolar prestado en el ambiente
hospitalario fue descrito por estudios que investigaron el contacto del nifio enfermo con
los recursos tecnoldgicos (ordenadores, internet), entendiéndolos como herramientas en
el proceso de escolarizaciéon (Garcia, 2008 y Bortolozzi, 2007). Sin embargo, esos mismos
recursos, utilizados en consonancia con la vision ludico-educativa, sirven para que la infancia
con enfermedad se entretenga y reduzca el impacto de la enfermedad (Molina, Pastor y
Violant, 2011), establezca contactos sociales o, incluso, investigue cuestiones relacionadas
con el diagnostico y pronostico de enfermedades tal como se propone en el estudio de
Gaspary (2005). Hay publicaciones que respaldan el papel del aula o escuela hospitalaria
tanto educativo como ludico-terapéutico (FCRT, 2007), y también se enfoca como una
forma de cuidado paliativo (Peyrard, 2000), con repercusion social y cultural, para el nifio
en situacion de enfermedad en fase terminal.

El derecho a otras acciones educativas no escolares se refleja en los siguientes documentos:
Carta Europea de los Nifios Hospitalizados y Derechos del Nifio Hospitalizado. Todos los
derechos para todos los nifios. En estos documentos cabe destacar el énfasis en las accio-
nes educativas, ludicas y en los aspectos éticos, ademas de los que hacen referencia a la
institucion y asistencia sanitaria.
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Los derechos de las personas adultas hospitalizadas se promueven desde la Declaracion de
Lisboa de la AMM sobre los Derechos del Paciente, en el aflo 1981, enmendada en Indo-
nesia en 1995 y revisada su redaccion en Chile el afio 2005. Hace referencia a los principios
respecto a atencién médica de buena calidad, la libertad de eleccién, la autodeterminacion,
a la situacion del paciente legalmente incapacitado, a los procedimientos contra la volun-
tad del paciente, al derecho a la informacién, al secreto, a la educacion sobre la salud, a la
dignidad y a la asistencia religiosa.

4.2 Poblacion destinataria

En las publicaciones analizadas, en general, el foco de atencién de la PH se concentra en el
rango de edad de la escolarizacion obligatoria (Silveira, 2001), es decir, ensefanza basica
o fundamental. Las actividades de los y las docentes se centran en esta etapa vital, cuyo
objetivo principal es minimizar las consecuencias que una enfermedad o un ingreso hospi-
talario puedan causar en la vida académica del nifio o nifia.

Se observan indicios de que la atencion educativa deberfa considerar también a los nifios y
nifas en el rango de edad de la educacion infantil (menos de 6 afos), asi como a aquellos
nifos y nifas en condiciones clinicas complejas y que, en general, no acceden a las aulas de
los hospitales, pues requieren equipamientos y recursos especificos tanto para el manteni-
miento de su estabilidad clinica (como un monitor de oxigenacion, por ejemplo) como para
gue se puedan comunicar (sintetizador de voz, por ejemplo) y participar adecuadamente
de las actividades escolares. Son pocas las iniciativas dirigidas a este rango de edad de la
educacion infantil excepto cuando los nifos presentan, ademas de problemas de salud, una
deficiencia como, por ejemplo, paralisis cerebral (Fonseca, 2000).

Las iniciativas dirigidas de forma especifica a otros grupos de edad diferentes a la de es-
colarizacion obligatoria, como el de bebés prematuros, adolescentes, personas adultas o
mayores, son todavia escasas.

En los ultimos afos, las unidades de neonatologia han incorporado enormes mejoras en
la atencién a los bebés prematuros y a sus familias mediante acciones de formacion, que
repercuten de forma positiva en la crianza de los hijos. Una muestra de ello son los programas
basados en desarrollo de habilidades practicas, que, tal como sugiere Smith (2010), son mas
efectivos que el simple asesoramiento familiar. Estas acciones forman parte de los modelos
de cuidados centrados en el desarrollo y en la familia implementados ya en hospitales en
diversos paises de América y Europa (Als, 1986; Vonderweid y Leonessa, 2009).

En el caso de los y las adolescentes, la accion pedagdgica se desarrolla de forma conjunta
con ninos y nifias en edad infantil y, de forma especifica cuando presentan trastornos
mentales, en los hospitales de dia (Jiménez Pascual, 2001; Rinder, 2004 y Molina, 2010) o
centros psicoeducativos.
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La atencién pedagogica de las personas adultas y mayores en situacion de enfermedad esta
adquiriendo especial relevancia en algunos contextos. Cardenas y Lépez Noguero (2005-
2006: 65) entienden la PH no sélo centrada en los nifos en edad escolar, sino que también
“debe atender las necesidades de toda la poblacion del ambito hospitalario”. Desde esta
perspectiva, dichos autores apuestan por la amplitud del campo de la PH a la sociedad en
general, desde un enfoque formativo y cultural en relacién con la enfermedad, el autocui-
dadoy la prevencion.

Castafeda (2006) considera que la atencion educativa en el hospital deberia estructurarse
mejor, primero mediante la apertura a un espectro mayor de personas (jévenes mayores
de 16 afos, personas adultas y mayores), para garantizar la igualdad de oportunidades y el
derecho a la educacion cuando estan en ingreso hospitalario. En segundo término, mediante
equipos interdisciplinarios. De este modo se refiere a acciones educativas, de ocio y tiempo
libre para el paciente y su familia o acompanantes y personal sanitario, en temas de gran
relevancia como el afrontamiento y el duelo familiar o profesional.

Actualmente, se estan desarrollando experiencias educativas dirigidas a personas adultas y
mayores con enfermedad, que muestran esta evolucion de la PH. Ejemplos de ello en Espania,
podemos destacar por un lado, es el "Proyecto CurArte, proyecto universitario impulsado por
la Universidad Complutense de Madrid, la Universidad de Salamancay el Museo Pedagogico
de Arte Infantil, que procura el bienestar y la salud en personas hospitalizadas a través del
artey la creatividad, que, aunque su planteamiento inicial fue la infancia y adolescencia, se
ha ampliado a otras franjas de edad. Otra experiencia de interés es la ‘Universidad de los
pacientes’, desarrollada por la Universidad Auténoma de Barcelonay la Fundacién Laporte,,
cuyo propdsito es garantizar la igualdad de oportunidades en educacién en personas que
tienen una enfermedad y en los usuarios del sistema de salud, mejorando de este modo
la calidad de la atencién. Por otro lado, se vienen implantando espacios de formacion y
entretenimiento dirigidos a pacientes adultos y mayores en diversos hospitales, como son
las ‘CiberCaixa hospitalarias’ en Murcia y Tarragona.

La atencion hospitalaria integral implica la familia como poblacién destinataria, sea cual
sea la edad de la persona con enfermedad, tal como promulga el Comité de Servicios de
Salud del Niflo de 1976 (Boswell, et al., 2000; Valdés y Flérez, 1995). Incluye propuestas
formativas, educativas y ludicas que contribuyen a fomentar las competencias parentalesy a
desarrollar la resiliencia en los nifos y nifas que padecen una enfermedad de larga duracion.

En Latinoamérica se estan desarrollando diversas experiencias exitosas de programas en los
gue se atiende de forma conjunta a nifos, nifasy sus familias. En Venezuela, por ejemplo,
se considera que la familia debe ser apoyada por el docente y el psicélogo, dado que reci-
be un impacto importante al recibir la noticia y se ve afectada durante todo el proceso en
sus diferentes momentos (Cardoné y Monsalve, 2010). Otras experiencias exitosas estan
en Chile, donde se han comprobado efectos terapéuticos y de adhesion al tratamiento,
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mediante actividades conjuntas entre padres e hijos de tipo grupal o individual, asi como a
través de redes de apoyo (Cedauh, 2010).

4.3 Agentes implicados

Las acciones educativas formales, psicoeducativas y ltdico-creativas, que en la actualidad
se pueden encuadrar en la PH, han llevado a ampliar los campos de accion, por lo que su-
ponen nuevas perspectivas en los perfiles profesionales y en los agentes implicados (Molina
y Violant, 2009 y Violant y Molina, 2010).

Se puede considerar que la accion pedagdgica se desarrolla desde los diferentes profesio-
nales que atienden a la persona con enfermedad. Por otro lado, el voluntariado y la familia
se contemplan como agentes implicados de gran relevancia. El conjunto de profesionales
considera un equipo de trabajo interdisciplinar, necesario para una atencion integral.

El docente que ejerce en el ambiente escolar hospitalario debe desarrollar su tarea en coor-
dinacion con la escuela de origen. Su accion es singular por la situacién de vulnerabilidad
de los alumnos hospitalizados, por el hecho de atender diversos cursos escolares de forma
conjunta, por la diversidad de situaciones de salud y porque su trabajo requiere adaptacion
continua, tal como explica Urmeneta: “Nuestro trabajo se basa en el presente, ajustandonos
a cada uno de los alumnos, viviendo en el dia a dia segun ellos, segun sus caracteristicas, su
momento vital; respetando su tiempoy todo lo que de ello se deriva” (Urmeneta, 2011: 13).

Se describen servicios bajo el nombre de escuela, con profesorado, cuyas actuaciones son
mas amplias, pues abarcan la atencion ludica (Goulart y Gomes, 2002), salas de juego y
actividades como narraciéon de cuentos y las propuestas sociales como orientaciéon a los
familiares o acompanantes en cuanto a sus derechos y los de sus nifos, entre otras ini-
ciativas (Moraes, 2009). Otra modalidad es la que se da en el &mbito holandés (Mourik,
2008), donde las escuelas hospitalarias son discontinuas. El profesorado en tanto como
un profesional articulado con los equipos educativos y hospitalarios. También es quien da
soporte al profesorado de la escuela regular, a la infancia con enfermedad y su familia,
ademas de auxiliar al profesional que atiende al nifo en las especificidades de esa atencion,
ya sea por el tipo de hospital o por la problematica presentada. En la realidad holandesa, los
hospitales estan dejando de tener escuelas propias y el profesorado del nifo en situaciéon de
enfermedad o un profesor de la red de ensefianza cubre las necesidades escolares, ya sea
en el hospital o en el domicilio del propio nifio (Mourik, 2008). El contacto con la escuela
de origen del nifio/a con enfermedad depende, en general, del familiar del mismo pero en
algunas escuelas se hace por teléfono, internet o incluso por videoconferencia. En algunas
de esas escuelas el nifo hospitalizado tiene contacto con el profesorado y compafieros de
su clase a través de Internet.
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En cuanto al vinculo funcional del profesor, la revision bibliografica mostré dos modalidades
de actuacion. En la primera, el profesorado hospitalario forma parte del cuadro de trabajado-
res del magisterio publico, tiene formacién universitaria en educacion o educacion especial,
pero no especifica en atencién escolar hospitalaria, y es responsable de la escolaridad del
nino/a con enfermedad. En la otra modalidad, el profesorado firma un contrato por tiempo
determinado (en general, con la duracién de un afo lectivo) con el consejo escolar, tiene
formacién universitaria en educacién o educacién especial y cuenta con profesionales de
otras areas dentro del hospital haciendo que se convierta en un miembro de un equipo que
atiende a las demandas de los nifios hospitalizados.

Algunas de las publicaciones ponen en evidencia que, para que el profesor pueda enfocar su
actuacion en las necesidades e intereses pedagogico-educacionales del nifio/a en situacion
de enfermedad, deba ser fortalecida su actuacion a través del reconocimiento de la escuela
en el hospital como actividad necesaria a estos nifos/as, tanto como otras intervenciones
hechas por los profesionales del hospital, ya sea en el drea médica, social o psicoldgica. No se
trata de reconocer la escuela s6lo como importante para la vida académica de esos pacientes
en particular, sino como derecho de ciudadania del individuo en situacion de enfermedad.
Un factor que lleva al hospital a tener este punto de vista es el hecho de que la actuacion
del profesorado sea vista como esencial y pueda contar con los demas profesionales del
hospital para que, con el soporte e informaciones de areas diversas del conocimiento en el
ambito de la atencién y cuidados, se viabilicen mejores alternativas de intervencion tanto
escolar como médica y técnica para estos nifos/as.

Otros profesionales que se vislumbran implicados, aunque no siempre tienen un reconoci-
miento especifico en este campo, son los pedagogos y pedagogas y los educadores sociales
(en algunos paises, su equivalente es el trabajador social).

Latorre y Blanco (2010) defienden la figura del pedagogo como imprescindible y decisivo
para el ajuste psicolégico, social y educativo, y le atribuye el papel de intermediario entre
los profesionales sanitarios, la familia y la escuela de origen. Diferencia su tarea respecto a
la del docente, y le designa tareas de asesoramiento y de colaboracién con el maestro en
“el diagnostico de las dificultades, en las limitaciones para la adquisicién de conocimientos
por parte del alumno enfermo, en su atencion educativa individualizada, en el desarrollo de
los procesos de aprendizaje y conocimiento, en la elaboraciéon de materiales curriculares, en
la seleccion de la metodologia adecuada, en la relacion con el equipo sanitario, las familias,
los centros docentes de procedencia y las asociaciones de padres y otras asociaciones sin
animo de lucro” (Latorre y Blanco, 2010: 107-108).

Respecto al profesional de la educacién social, Cardenas y Lopez Noguero (2005-2006) le
atribuyen funciones dirigidas a la implicacion de las personas del entorno social y familiar
del paciente, para evitar su marginacién y favorecer la inclusion social y educativa; a la
mediacién familiar y con el personal sanitario, y, en general, a favorecer el desarrollo social
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y personal del individuo con enfermedad. Consideran que este profesional deberia estar
integrado en el hospital otorgandole también la funcién de animacion sociocultural, la
educacion de adultos y personas mayores.

Por otro lado, no hay que olvidar el papel fundamental de la familia en situacion de enfer-
medad de uno de sus miembros. Se puede considerar que el desarrollo de competencias
parentales se vislumbra como un factor de proteccion respecto al desarrollo saludable de los
hijos e hijas, especialmente en situaciones de vulnerabilidad (Molina, Pastory Violant, 2011).

Maiquez, Rodriguez y Rodrigo (2004) destacan que el papel activo de la familia para pro-
mover valores, actitudes y comportamientos saludables y responsables, asi como su estilo
educativo, su capacidad para afrontar situaciones adversas y su propio estilo de vida, re-
presenta un modelo de conducta que influye en la adquisicion de habitos y valores en los
hijos e hijas, siendo un factor de proteccién frente a la vulnerabilidad.

El Comité de Servicios de Salud del Nino de 1976 (Boswell, Finlay y Hill 2000 y Valdés y Fl6rez,
1995) promulga la atencion hospitalaria integral y centrada en la familia. Esta perspectiva
implica la incorporacién de propuestas formativas, educativas y ludicas que contribuyan a
fomentar las competencias parentales y la resiliencia familiar en situacién de enfermedad
de larga duracion (Molina, Mateos, Ponce y Mundet, 2013). El desarrollo de la resiliencia
familiar puede contribuir a reducir el estrés generado en las familias que tienen a uno de
sus integrantes con enfermedad crénica, en cualquier edad, y permite mantener “niveles
optimos de funcionamiento y bienestar, equilibrando sus recursos y necesidades familiares”
(Gémez y Kotliarenco, 2010:124).

Otro agente implicado en la PH es el voluntariado el cual tiene un importante papel en la
atencioén a las personas con enfermedad, complementaria a la accion profesional, ya que
supone un compromiso, solidaridad y altruismo que beneficia a las personas, a la organiza-
ciény al propio voluntariado. Para el desarrollo de las tareas que tiene encomendadas precisa
de formacion inicial y continuada, especifica para conocer y comprender el funcionamiento
de la institucién hospitalaria o la asociacion a la que pertenece; sus derechos y deberes;
el impacto psicosocial de la enfermedad, y disponer de estrategias para relacionarse con
las personas que presentan problemas de salud y sus familias, para afrontar situaciones de
duelo; y, en el caso de participar en espacios ludicos, habilidades para la dinamizacion y el
uso de las tecnologias (Molina, Pastor y Violant, 2009).

4.4 Espacios de intervencion

En general, los nifios, nifias y adolescentes son atendidos en ambientes adecuadamente
organizados como aulas en espacios cedidos por el hospital. El aula o escuela en el hospital
también habfa funcionado en otros espacios, como clases cedidas por el hospital en el horario
de la escuela, por ejemplo, en la sala de reunién de los médicos o en el comedor del piso de
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enfermeria (Meira, 1971). En algunos contextos y situaciones concretas, ya sea por falta de
espacio fisico o debido a la problematica de salud del nifio, el o la docente realiza la atencion
escolar en la enfermeria o en la propia habitacion del nifio, trabajando en pequefios grupos
o individualmente. El profesorado tiene autonomia para dividir el horario de trabajo entre
los nifos y para organizar la dindmica educativa. Sin embargo, la organizacion del espacioy
del horario escolar depende del contexto y del hospital, siendo la carga de trabajo igual que
la de la escuela de origen o referencia. Las actividades desarrolladas por el alumnado toman
como base los contenidos para el afo escolar o la etapa de desarrollo en que se encuentran.

En el contexto internacional, se observa que las escuelas se coordinan con otros profesio-
nales del hospital, lo que agrega valor y calidad al trabajo desarrollado con el nifio, nifia o
adolescente hospitalizado (Mourik, 2008). En los Gltimos afios se han incorporado recursos
tecnoldgicos para que el nifio, nifia o adolescente, incluso teniendo grandes dificultades
motoras, tenga todas las condiciones para participar en el dia a dia del aula y se pueda
conectar con la escuela de referencia para participar en las actividades del grupo clase y
otras dentro y fuera del hospital, como teatro, cine, recitales, entre otras.

En la atencion escolar al nifio con enfermedad, Munhéz y Ortiz (2006) muestran que la
participacion del nifo hospitalizado en las actividades ofrecidas por la escuela mejora el
rendimiento escolar de estos nifios y nifas, ya que las dificultades de aprendizaje son
superadas con las estrategias aplicadas y las adaptaciones pertinentes. De este modo se
intenta normalizar la actividad en el aula hospitalaria, respecto a la de su escuela de origen,
incluso con la realizacién de actividades fisicas, que, aunque no siempre valoradas en este
contexto, se han mostrado necesarias. Vaz, Vieiray Goncalves (2005) proponen actividades
fisicas para los nifos hospitalizados especialmente en el rango de edad de los anos iniciales
de la escolaridad basica. Los resultados apuntan que, aun con algunas limitaciones, hay
posibilidad de implementacién de actividades variadas y que estas contribuyen al desarrollo,
aprendizaje y recuperacion de la salud de los niflos y nifas en cuestion.

Los espacios virtuales y los recursos tecnolégicos permiten el trabajo educativo con gran
eficacia y mayor posibilidad de acceso a las personas con enfermedad, ya sea desde el
entorno hospitalario, domiciliario o cualquier otro contexto. Desde esta perspectiva se han
desarrollado diversos proyectos a nivel internacional. Un antecedente en el Estado espafiol
fue el ‘Programa de Nuevas Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion (PNTIC)" del
Ministerio de Educaciény Ciencia, cuya finalidad fue introducir innovaciones y desarrollar el
trabajo cooperativo en las aulas hospitalarias. Serradas (2004) describe diversas experiencias
a nivel internacional como 'Azienda Ospedaliera di Perugia, Ospedale Silvestrini' en Italia;
la "Fundacién Starbright' y '‘Bandaides and Blackboards' en EE.UU, y otras en el territorio
espafnol, como las web de distintas aulas hospitalarias. Algunos de estos proyectos también
tienen espacios dirigidos a las personas adultas.
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Otras experiencias de espacios virtuales a destacar son el Proyecto Aulas Hospitalarias apo-
yadas en nuevas tecnologias, impulsado por la Fundacién Telefonica, dirigido a pacientes
escolares, con finalidad educativa, ludica y creativa que se viene desarrollando en distintos
paises de Latinoamérica, mediante la plataforma Educared y el Proyecto ALTER, que pro-
mueve la comunicacion familiar y con el centro de referencia aplicado en la region de Murcia,
Espafa. En el caso de las personas adultas, la Universidad de los pacientes, impulsado por
la Universidad Auténoma de Barcelonay La Fundacion Laporte, desarrolla gran parte de su
actividad educativa mediante su plataforma virtual.

La Cedauh (2010) considera fundamental tener programas diferenciados, segun los distin-
tos ambitos de intervencion, de acuerdo al lugar y situaciéon en que se realiza la atencion.
Asimismo, se consideran programas propios en relacion a la coordinacion con el estableci-
miento de origen, la familia y las TIC.

Esta diversidad de espacios se puede hacer extensiva a diferentes realidades de Latino-
américa (Riquelme, 2006) (Cardone y Monsalve, 2010). El Proyecto de Coaniquem (2011),
para padres e hijos que presentan lesiones por quemaduras, dispone de un espacio para
las comunicaciones mediante las TIC.

Referente al tiempo libre en el hospital, varios proyectos educativos ya lo consideran y lo
tienen incorporado en su accién pedagdgica. Fundacion Carolina Labra (Chile), Asociacion
Civil el Aula de los Suefios (Venezuela) y en el Espacio educativo Casabierta—Coaniquem
(Chile) lo incorporan en sus objetivos estratégicos y ofrecen recursos ludicos en sus espacios
educativos. Desde la Fundacion Carolina Labra, se considera importante la coordinacion
de los ambitos educativo, médico, psicolégico y familiar, para la adaptacién del nifo, nifa
y joven al proceso de ensefianza—aprendizaje, asegurando el trabajo coordinado con la
escuela de origen. Requieren especial atencion los dmbitos de intervencién con las familias
y el tiempo libre, asi como la presencia del voluntariado (Riquelme, 2006).

En este sentido, cabe destacar el aporte del programa “Sigamos aprendiendo...en el hos-
pital” de México, el que considera que la atencién educativa en el hospital es una buena
alternativa para los pacientes de diferentes edades (nifios, nifias o personas adultas), la
familia, las personas trabajadoras, generando espacios recreativos y de socializaciéon. Des-
de dicho programa, el Sistema Nacional de Salud fomenta estrategias de prevencion y
promocioén de la salud durante toda la linea de vida (Knaul, Pérez, Sudrez y Ortega, 2006).
El hecho de que la promocién de salud y la prevencién se encuentren en el marco de un
libro sobre pedagogia hospitalaria hace pensar que este también debiera ser un dmbito de
intervencion de esta nueva modalidad educativa.

En lineas generales, la intervencién educativa en situacion de enfermedad se da en los

siguientes espacios hospitalarios: 1) aula hospitalaria; 2) habitacién; 3) cdmaras de aisla-
miento; 4) hospital de dia; 5) espacios ludicos o salas de juego, y 6) espacios familiares. Estos
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espacios se distribuyen en el medio hospitalario segun la organizacion por especialidades
(Violant, Molinay Pastor, 2011). Fuera del hospital, los espacios de aplicacion de la PH serian
1) centros de atencién primaria de salud; 2) domicilio; 3) casa de acogida; 4) escuela de
referencia; 5) centros sociosanitarios; 6) centros de ocio y tiempo libre, y 7) asociaciones de
familiares y afectados de enfermedades especificas.

4.5 Resultados de la investigacion del eje de ambitos
de intervencién

Maria Bori y Maria Cruz Molina

A continuacion, se muestran los resultados de los grupos de discusion en México y Bruselas,
a partir de los siguientes apartados:

— Concepto de Pedagogia Hospitalaria

- Ambitos de intervencién en el contexto latinoamericano
— Poblacion destinataria desde la PH

— Agentes implicados en la PH

— Necesidades de la poblacion destinataria

— Espacios para el desarrollo de la PH

4.5.1 Grupos de discusién realizados en México.

4.5.1.1 Concepto de Pedagogia Hospitalaria.

El concepto de PH en la mesa de los &mbitos de intervencion se fue ampliando y desarrollando
a lo largo del tiempo entre los integrantes de la misma. La primera pregunta que se plan-
tearon los participantes fue la siguiente: ; Cudl es el objetivo de la Pedagogia Hospitalaria?

Rapidamente y casi sin pensar se hizo referencia a la atencion escolar hospitalaria con el
fin de compensar la ensefianza que el nifio o nifia deja de recibir por estar ingresado. Sin
embargo, se considerd que debian cubrirse otras necesidades ademas de las escolares, por
el hecho de ser nifos y en relacién a su etapa vital, asi como las especificas por presentar
una enfermedad.

“Tiene que ver con la escolarizacion”.

“(...) que los ninos en edad escolar no pierdan la escuela”.

“(...) y que descubran las necesidades propias como nifos que son, porque el nifio
hospitalizado o enfermo sigue siendo un nino y tiene necesidades de distraerse y
relacionarse”.

81



D La Pedagogia Hospitalaria hoy >Ambitos de intervencién en pedagogia hospitalaria

“La pedagogia hospitalaria ha de cubrir las necesidades del nifio. Las generales y
las que se derivan de la situacion de enfermedad que son més especificas”.

Se consideroé que la PH, al estar entre lo sanitario y lo educativo, debia ampliar los contextos,
maés alla del hospital, contemplando otros espacios donde tenia lugar la accién educativa,
de la misma manera que la accion sanitaria se desarrolla también mas alla del hospital. Por
otro lado, la accion educativa o pedagdgica se entendia desde un enfoque mas amplio, del
escolar, como elemento de desarrollo personal y social.

“Entonces si esta en el medio de ello, cdmo responde eficientemente a dos siste-
mas, porque si sélo lo circunscribimos al hospital, nos quedamos cortos, porque
dentro del sistema de salud no solamente estan las acciones que se desarrollan
exclusivamente dentro del hospital; y dentro del sistema educativo no solamente
estan las acciones del sistema formal, de instruccion, de areas instrumentales,
sino también todo lo que implica la educacidon como es el proceso de desarrollo
del ser humano”.

Se hizo referencia a la necesidad de considerar la perspectiva socioldgica, cultural y de res-
iliencia, asi como de revisar el concepto y los modelos segun los cambios que se producen
en cada pafs.

“No se puede hablar de un modelo, se tiene que hablar de los modelos de interven-
cion, de acuerdo a las realidades tan cambiantes dentro de nuestros propios paises”.

Este enfoque mas abierto y flexible de la PH comporta la accién profesional interdisciplinar
y amplia el perfil de los agentes implicados en la misma.

“La Pedagogia Hospitalaria no se podria limitar solamente a ambitos curriculares
o0 asistenciales”.

“Evidentemente, seria una vision de la pedagogia hospitalaria mas amplia o a
lo mejor no tan trabajada como es hasta el momento. Pero yo creo que si seria
interesante tener en cuenta esa consideracion que podria abordar de distintas
formas, evidentemente, y con diferentes profesionales, pero a través de las dife-
rentes etapas”.

Por otro lado, los participantes consideraron que la PH se fortalece con otras disciplinas
gue, aungue tienen entidad propia, se nutren entre si aportando perspectivas diferentes
y complementarias. Se destaco la pedagogia social, la educacion especial y la educacion
para la salud.

“Si puede servir la pedagogia social -de hecho asi lo intento argumentar como
una base para la pedagogia hospitalaria- también la educacion especial, aunque
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quizas mas amplio a través de la pedagogia social. Pero todas son, disciplinas por
si mismas que tienen entidades propias, pero que igual ayudan a mejorar, o a co-
ordinar o a hacer, un dmbito interdisciplinario que ayude a fortalecer la Pedagogia
Hospitalaria”.

A medida que se fue ahondando en el tema se vio, que no solamente los nifios o los ado-
lescentes - en edad escolar- tienen la necesidad de afrontar la situacion de enfermedad que
les toca vivir a modo personal o en un familiar cercano. Se hizo referencia a una PH que
pueda abarcar las diferentes etapas de la vida.

“Si puede ser interesante en otras etapas de mayor edad, inclusive en personas
de la tercera edad”.

“Va mas alla de la infancia y de la adolescencia, asume las diferentes etapas de la
vida, a lo largo de toda la vida”.

Se desprende de todo ello que se amplia el &mbito de intervencién de la PH, incluyendo a
personas que no se encuentran en edad escolar y cuyo objetivo no es tanto el curricular como
el de ser capaces de afrontar la situacion de enfermedad propia o de un ser querido. Por
otro lado, y sin que esto quiera decir que la pedagogia asuma roles que no le corresponden,
se comenta que la PH ha quedado demasiado encerrada en lo estrictamente educativo,
dejando de lado la parte de salud y del establecimiento hospitalario en el que se inserta,
qguedando algo desvinculada del mismo.

“Una forma de educacion para la salud, porque es educar para mejorar la salud
del nino que tiene diabetes, es quién lo hace y dénde lo hace”.

Se observa que la PH tiene que ver con la promocién de la salud, asi como con la preven-
cion. Tiene que ver con la capacitacion de las personas para mejorar su estado de salud. En
ese sentido se hace necesario establecer el concepto de salud y de enfermedad para poder
trabajar a fondo ese nuevo concepto de PH que probablemente, dados los diferentes para-
digmas que nos encontramos, deberia cambiar de nombre. Uno posible que se plantea es
“pedagogia en situacion de enfermedad”, abierto a otras expresiones que puedan abordar
la realidad que se esta definiendo para esta joven disciplina pedagogica.

Para finalizar la reflexion sobre el concepto de PH llevada a cabo en la mesa de dmbitos
de intervencién, cabe destacar que desde la perspectiva sociolégica y cultural que supone
cambios del contexto y de lo cotidiano, es necesario plantearse la capacidad de ser flexible
ante los modelos de intervencion establecidos, de tal modo que se puedan ir incorporando
los cambios necesarios, de acuerdo a las realidades cambiantes de cada uno de los paises
presentes. Es entonces que se amplia el concepto de PH en necesidades a cubrir, contextos
de intervencién, etapas de la vida y agentes implicados.
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4.5.1.2 Ambitos de intervencion en el contexto latinoamericano

Respecto a la edad, se hizo referencia a la etapa pediatrica como la més tradicional y la que
dio origen a la PH en el conjunto de paises. La franja de edad en que se da por finalizada
la atencion pedidtrica varfa segun los contextos y los momentos histéricos. De cualquier
modo, incluye infancia y adolescencia. Los participantes en el grupo hacen especial énfasis
en las dificultades que comporta la etapa adolescente en la atencién hospitalaria, pues esta
no esta preparada para ello a nivel estructural ni organizativo. Muchas veces se encuentran
entre las personas adultas y la poblacion infantil. No se da una atencién claramente definida
dirigida a la adolescencia, ni los espacios educativos se adecuan a esta etapa vital.

“La diferencia es que estos chicos se van a adultos, no los tenemos en pediatria
y los tratan como adultos. A diferencia de que ahi los tratan como nifos, aca los
tratan como adultos, no como adolescentes. Entonces el trato es distinto, no
hay atencion educativa muchas veces y ahi tenemos que empezar a generar ese
espacio en donde estan, independiente de la patologia que presentan hay que ir
a atenderlos alla”.

“Aquellos adolescentes que no son recibidos en los hospitales para adultos digamos,
porque todavia no tienen 16 anos, se les remite a hospitales infantiles, en donde
son tratados como nifios, no como adolescentes”.

Otra situacién de especial dificultad que consideran importante, es la necesidad de atender
educativamente a las adolescentes embarazadas y madres, pues en general acostumbran
a interrumpir su escolaridad.

“También nos pasa con la maternidad, y son ninas adolescentes que estan embara-
zadas y que también han interrumpido su proceso escolar, y que estan ahi y también
es una atencion, un espacio donde se esta incursionando también, pero con hartas
dificultades también. Esos son dos espacios que se estan viendo y detectando”.

Se hizo referencia a experiencias de atencién mas especificas a adolescentes, relacionadas
con la presencia de problemas concretos de salud, como en el caso de presentar quemaduras,
o de trastornos mentales. En el primero, por el tipo de secuelas y suimpacto, especialmente
en esta etapa de la vida. En estas situaciones, es particulamente relevante abordar la per-
cepcion de la imagen corporal para facilitar la insercion social y laboral de estos jovenes.
Ejemplo de ello es el trabajo que se esta desarrollando desde la corporacion Coaniquem.

“Con los adolescentes, creo que hay un tema que, en la realidad, a mi me toca,
que son los ninos con secuela de quemadura. Esta siendo muy dificil el que sean
capaces de terminar sus estudios; y sobre la insercion laboral, hay todo un asunto
de imagen corporal que es sumamente complicado. Entonces, en este sentido,
se intentan hacer algunas capacitaciones que signifiquen no trabajar delante del
publico, pero no es la solucion”.
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En el caso de los problemass mentales como, depresiény trastornos de la conducta alimen-
taria, la atencion plantea ciertas dificultades, las propias del trastorno y otras, como conse-
cuencia de que en muchos casos la atencion psiquiatrica se da junto a la poblacion adulta.
Los participantes consideraron la necesidad de unidades especificas para este colectivo.

“Pero en los hospitales, con psiquiatras y adultos, es otro el trato, uno muy distinto”.

En la actualidad la PH se desarrolla fundamentalmente en el hospital, en los espacios desti-
nados a la educacion, aulas o escuelas, y en el domicilio. También se mencionaron las casas
de acogida como un recurso importante.

La enfermedad de larga duracion es el objeto de atencién mayoritario de la PH en los
diferentes contextos de actuacion. No obstante, se hizo referencia a otras problematicas
de salud frecuentes en Latinoamérica, como las quemaduras producto de accidentes, que
reciben atenciéon educativa, en sentido amplio. Se hace referencia explicita al seguimiento
de los estudios y a la insercién laboral en el caso de los accidentes. En concreto, se atienden
nifos y nifas procedentes de cirugia pediatrica, que presentan lesiones por quemaduras,
asi como de otras patologfas cronicas o graves. Se hizo referencia a la dificultad de atender
problemas de tipo psiquiatrico.

La escuela en el hospital cubre necesidades educativas que no son atendidas en su contexto
natural, que es la escuela de referencia. Se trata de niflos y nifas que presentan graves pro-
blemas conductuales, pero al no tener discapacidad mental, quedan fuera de la educacion
especial y también del sistema escolar durante largos periodos de tiempo.

“Son los tipicos nifios problemas los que no soportan a los profesores, o sea, quedan
muchos apartados y muchos quedan también fuera del sistema regular, entonces
nos hemos encontrado también con nifios que llevan dos afios sin ir al colegio”.

Respecto a la funcién preventiva de la PH, las referencias fueron poco explicitas, aunque
segun los participantes, la PH debe garantizar los derechos de los nifios. Por otro lado, se
considerd que el trabajo en las aulas hospitalarias debia contribuir a la educacién para la
salud y la prevencion, en un marco de atencién integral que ya se viene desarrollando en
los servicios sanitarios, tanto hospitalarios como de atencién primaria.

“Tengo ya una poblacion en posibilidad de riesgo, ya la vida en los hospitales de
atencion primaria y los de servicios ambulatorios tienen servicios higiénicos, obs-
tetricia, de prevencion, y alli el docente hospitalario puede tener una presencia
significativa que complemente una atencion integral que de verdad contribuya
con una vision de educacion para la salud, una educacion sanitaria”.

“Cuando se habla de educacion para la salud significa hablar de equilibrio, de perso-
na, y en educacion para la salud deberia intervenir como tal el docente hospitalario”.

85



D La Pedagogia Hospitalaria hoy >Ambitos de intervencién en pedagogia hospitalaria

4.5.1.3 Poblacién destinataria desde la PH

En general, se considerd que la PH deberia extenderse a todas las etapas vitales. En todos
los momentos de la vida, desde el nacimiento hasta la vejez, dado que se dan necesidades
educativas en situacion de enfermedad y hospitalizacion.

“Pero nosotros podemos decir que en toda la linea a lo largo de la vida podriamos
tener la accion de la pedagogia hospitalaria”.

“Yo ampliaria el campo, creo que podria ser toda persona hospitalizada con en-
fermedad, independientemente de cuél fuera la etapa”.

Se hizo especial referencia a la importancia de la PH en la edad adolescente por ser un
grupo muy numeroso en la pirdamide poblacional. No obstante, se destaco la dificultad que
comporta la atencién a los adolescentes con problemas de salud.

“Uno de los dmbitos donde habria que poner mucho cuidado, sobre todo por
ese cambio poblacional que estamos teniendo. O sea, ustedes saben que ahorita
el grupo etario mayor, en nuestros paises de América Latina son justamente los
adolescentes y los jovenes, entonces se esta empezando a revertir la pirdmide
poblacional”.

En relacion con esta etapa vital, se consideré necesario que se adecuaran los espacios a esta
franja de edad, pues no se pueden equiparar a las personas adultas ni a la edad infantil. Por
otro lado, el hecho de que padezcan trastornos mentales cada vez en mayor frecuencia,
lo hace mas complejo.

“La diferencia es que estos chicos se van a adultos, no los tenemos en pediatria
y los tratan como adultos. A diferencia de que ahi los tratan como ninos, aca los
tratan como adultos, no como adolescentes. Entonces el trato es distinto, no
hay atencion educativa muchas veces y ahi tenemos que empezar a generar ese
espacio en donde estan, independiente de la patologia que presentan, hay que
ir a atenderlos alla”.

Otra problemética que requiere la intervencion desde la PH en esta edad, segun los parti-
cipantes, es el embarazo y la maternidad. Las jévenes madres necesitan conocimientos y
educaciéon emocional para afrontar la maternidad y el cuidado de los hijos, asi como para
prevenir otros posibles embarazos no deseados. Ademas, con mucha frecuencia se aban-
donan los estudios ante esta situacion y se rompen los proyectos de futuro propios de este
momento evolutivo.

“Un tema a tratar es evitar que se dé el embarazo temprano y colaborar con esos

jovenes en que trabajen su proyecto de vida y todo lo demas, pero otro es cuando
se da el embarazo temprano con todos los riesgos sociales y bioldgicos que re-
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presentan. El docente puede ser un punto de referencia, porque la prevencion o
la educacion no esta solo en la lactancia materna, también en como cuidar, como
debo proteger el vinculo madre e hijo (...) ahi el docente tiene algo que hacer y el
médico se encargara de ir también a verificar como se esta desarrollando, o sea,
cada cual desde su ambito; desde su conocimiento, contribuir”.

“También nos pasa con la maternidad, y son nifias adolescentes que estan em-
barazadas y que también han interrumpido su proceso escolar, y que estan ahi y
también es una atencion, un espacio donde se esta incursionando también, pero
con hartas dificultades”.

Otro aspecto relacionado con los adolescentes que aportaron los participantes, fue el hecho
de que puede ser protagonista de su propia salud. Cuando acuden a los centros de salud
en busca de informacién o de atencién sanitaria, desde la PH se tiene la oportunidad de
promocionar la salud y de incidir en la prevencion, a través de ese contacto directo.

“Hablo del muchacho que llega a los centros de atencion primaria, del muchacho
que ya se contaminé con VIH, del muchacho que va a solicitar informacion acerca
de su salud sexual y reproductiva o que quiere conocer, o que no sé si tiene den-
que, tiene malaria, tiene cdlera, y cbmo entonces se colabora para que de verdad
exista una vision preventiva de la salud de la propia persona, del trabajo que se
hace en una comunidad”.

Respecto a otros destinatarios de la PH se comenté que la accion hacia los nifios, nifas y
jovenes deberia mejorarse antes de extenderse a otras etapas vitales; sin embargo, hubo
acuerdo en el interés de poder ofrecer la PH a personas adultas y mayores.

“Pero yo creo que si puede ser interesante en otras etapas de la edad, inclusive
desde adultos hasta la tercera edad, personas mayores”.

La poblacién adulta con problemas de salud se considerd vulnerable y con necesidades
educativas respecto a su salud. En esta etapa vital se contemplé la necesidad de una accién
educativa formativa o bien curricular, desde la perspectiva de una educacién a lo largo de
la vida, como un elemento de intervencién social, asi como para cubrir otras necesidades
al afrontar la enfermedad.

“Y entonces entre el sector salud y el sector educacion aparece una serie de pobla-
ciones vulnerables, donde la poblacién adulta misma es vulnerable”.

“(....) si estamos ya fuera de una edad curricular, puede igualmente apoyarse con
una intervencion curricular, porque muchas veces hay necesidad, y ademas hay
necesidad de que se puede sequir aprendiendo a lo largo de toda la vida, como
vienen diciendo determinados escritos importantisimos en educacion, pero quizas
la intervencion estaria apoyada mejor en una accion mas social”.
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“Para mi, es equivalente la accion educativa sobre una persona adulta que padece
una enfermedad cronica o que esta hospitalizada, pues también tiene necesidades
educativas para afrontar la enfermedad”.

La educacién en esta etapa vital deberfa abarcar también aspectos relacionados con la vida
en colectividad, con la ciudadania y con los valores. Serfa un aprendizaje para la vida desde
una perspectiva saludable y de convivencia.

“La educacion no es solo ensefiarles a leer y escribir, sino potenciar esa vida que
tiene que ser humanamente vivida, es la ciudadania, es la persona.”

“La pedagogia hospitalaria no se podria limitar solamente a dmbitos curriculares o
asistenciales, tiene que verse como una relacion que plantee una real integracion,
integralidad, interdisciplinariedad e intersectorialidad”.

Otro grupo destinatario de la PH al que se hizo referencia, fue el grupo clase de la escuela
de origen del nifio o niRa hospitalizado(a), de la misma manera que la comunidad educativa
y la comunidad en general. Se considerd que desde la PH se deberia sensibilizar, informar
y formar a las personas del entorno préximo y social, para la mejor convivencia e inclusion
de las personas con enfermedad.

“De la misma manera en que yo veo que cuando un nifo esta en su escuela de
origen, debe haber una accién hacia el nino, hacia el grupo clase, hacia la familia,
etc.; desde las pruebas de origen, y eso para mi es pedagogia hospitalaria también”.
“Parte del papel de la pedagogia hospitalaria es formar a estas comunidades, en
este caso la comunidad educativa, padres de familia, los chicos, los alumnos de aula
reqular, los mismos maestros que desconocen, que no es solamente saber que hay
escuelas en los hospitales, sino cual es esta esencia o cudl es esta entidad que se
mencionaba hace rato de la Pedagogia Hospitalaria, y esta informacion es formativa”.

La familia fue destacada como poblacién destinataria de forma reiterada, dado que el
impacto de la enfermedad afecta a los diferentes miembros. Se hizo referencia a la impor-
tancia de contemplar a la familia en su conjunto, teniendo en cuenta a todos sus miembros,
como los hermanos y también los abuelos. Estos son muchas veces los acompafiantes o
cuidadores de los nifos o nifas.

“La familia es primordial, estd a continuacion del agente que esta recibiendo
directamente la intervencion, que son actualmente los jovenes. Pero podrian ser
igualmente todas las etapas de edad, la familia también. Porque igual tenemos que
entender que no esta enfermo solo una persona, sino que casi un ntcleo familiar”.
“Porque los papas se van a trabajar y la abuelita tiene que estar ahi. O cuando un
nifo esta enfermo los papéas lo acompanan, y la abuela asume el papel de cuidar
a sus hermanos, acompanandolos”.
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“Yo creo que la familia es un grupo realmente destinatario de extraccion pedagogi-
ca. Y ayer lo habldbamos, se podria hacer a través de estas unidades de orientacion
familiar, de estos talleres de manejo de emociones, de ansiedades, de estrés que
pueden estar experimentando debido a esta situacion de hospitalizacion”.

Respecto a los hermanos, se hizo especial énfasis en las repercusiones que puede representar
el hecho de que dejan de tener ciertas atenciones por parte de los padres y madres, mientras
que se ven obligados muchas veces a asumir mas responsabilidades que en algunas ocasiones
no corresponden a su edad. Esto les puede generar sentimientos y emociones negativas.

“Un grupo fundamental dentro de esta familia, son los hermanos, que muchas
veces son los mas olvidados de la situacion, que igual padecen, que igual tienen
regresiones, igual tienen crisis de ansiedad, igual tienen estrés”.

“A lo mejor se sobrecargan de obligaciones, porque se quedan solos en casa
mientras los padres cuidan al nino enfermo (y se sienten desplazados, claro)”.
“Se sienten culpables por la enfermedad que esta padeciendo su hermano, en-
tonces ellos también desean enfermarse o hasta morir para tener la atencion de
los padres”.

Se destaco alguna experiencia de accion especifica dirigida a hermanos de nifios o nifias con
enfermedad, con la finalidad de ofrecer refuerzo emocional y apoyo psicologico.

“Las asociaciones de ayuda a ninos con cancer, sobre todo americanas, han es-
tablecido campamentos para los hermanos del nino con cancer. En este caso la
atencion no va para el nifio con cancer, sino a los que se van a campamento, los
hermanos. Entonces, en ese campamento se trata de establecer esa ayuda, o esa
atencion psicoldgica, emocional, que a veces algunos hermanos requieren”.

Se considerd importante la formacion de la familia en las distintas etapas de la vida, por su
papel en el cuidado de la persona con enfermedad.

“Entonces la idea de persona referente o proxima que se ocupa del nino también
es poblacidn destinataria, que debe recibir una accion educativa para saber cdmo
manejar la situacion de enfermedad que se ha generado y para orientarla a ges-
tionar sus propias emociones, su propio impacto (...)".

4.5.1.4 Agentesimplicados en la PH

En la reflexién de la mesa de trabajo se fue descubriendo que habia diferentes agentes im-
plicados en el desarrollo de la PH. Entre ellos se catalogaron los siguientes enumerados por
orden de prioridad segiin nimero de comentarios, desde el mas nombrado: el docente, el
profesional de la salud, el pedagogo social, el voluntariado, la familia, la sociedad y el psicélogo.
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Otros &mbitos de intervencién que a priori el equipo investigador nombrd pero que no fueron
nombrados en forma explicita fueron la comunidad educativa, la escuela o establecimiento
educacional de origen y la administracién publica. Cabe destacar que a lo largo de toda la
discusion en forma implicita, y en repetidas ocasiones en forma explicita, se expresa que en la
practica profesional se ha constatado que son muchos los profesionales implicados en la PH.

A continuacion se describe lo que se comentd de cada uno de ellos.

En la presentacién que hace este grupo de trabajo se destacan tres funciones de los agen-
tes implicados en PH que tienen que ver con todo lo referente a la inclusion educativa, la
regularizacion y validaciéon de estudios, y diversos aspectos de prevencion.

Referente al docente se plantea en primer lugar una diferencia clara entre el docente hos-
pitalario y el docente del establecimiento educacional de origen. El primero debe tener las
competencias necesarias para poder trabajar en un aula hospitalaria que difiere en varios
aspectos con el perfil del docente de una escuela regular. Igualmente se sefiala que el
docente de los establecimientos educacionales regulares debe tener conocimientos de lo
que es la PH, dado que puede encontrarse con algin alumno en situacién de enfermedad
y por ello debe saber como hacer el proceso de incluir a ese alumno en el grupo clase, de
tal forma que evite ser discriminado o sobreprotegido, si requiere de cuidados especiales
como no hacer educacion fisica, entre otros.

“Tiene que haber un profesional especializado. Un docente que tenga las compe-
tencias para trabajar en un aula hospitalaria, que no es lo mismo que la escuela.
Por otro lado, el maestro de escuela ordinaria tiene que tener unos conocimientos
sobre la enfermedad, porque si tiene un nino en la clase con cardiopatia congénita,
tiene que saber como incluir a este nifo en la clase, para que no sea discriminado
y saber si puede hacer educacion fisica”.

Se comenta que en su practica profesional debe enfrentarse con situaciones de mucha dureza
y vulnerabilidad, asi como también debe poder atender una enorme variedad de situaciones,
no ordinarias en los colegios regulares, que requieren de una preparaciéon especializada.
También debe saber lo que representa estar trabajando con un nifio enfermo y su familia,
y la importancia de lo que implica la enfermedad y su impacto. Asimismo, se remarca la
importancia de que su trabajo sea desde la interdisciplinariedad. También se nombran otras
pedagogias como la social y la especial, lo que nos habla de otro tipo de docentes que se
considera deben ser parte de este trabajo pedagdgico en espacios educativos hospitalarios,
o relacionados con la salud y la enfermedad, que ayudan a fortalecer la PH.

“Yo creo que el docente hospitalario ha tenido que aprender a manejarse con una

vision mas integral, porque ha estado en un ambiente que es muy duro, que es
el hospitalario”.
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“(...) es una vida que hay que proteger, y ahi el docente hospitalario tiene algo
que hacer”.

“La educacion para la salud tiene entidad propia (...) la educacion social tiene en-
tidad propia.(...) que sean diferentes disciplinas que puedan servir para articular,
hacer de forma mas interdisciplinaria la intervencion que se pueda ejercer en la
pedagogia hospitalaria”.

“Como maestra de nifios hospitalizados estoy asombrada con lo que tengo que
manejar para ser, para estar en contacto con ellos”.

En diferentes intervenciones de la conversacion, se plantea que el perfil del docente hos-
pitalario debe responder a una vision integral de la persona que atiende, asi como de la
realidad del ambiente hospitalario. Es por ello que se entiende el area de la salud no como
un sistema biomédico sino biopsicosocial, lo que plantea la necesidad y la importancia,
donde deberia intervenir como tal el docente hospitalario.

“Que el docente hospitalario pudiera realizar una atencion significativa que com-
plemente la atencion integral, y que de verdad contribuya con una vision de edu-
cacion para la salud”.

Se plantea, especialmente para poblaciones de alta vulnerabilidad y posibilidad de riesgo,
tener presencia desde la atencion primaria, tanto en los hospitales como en los ambulato-
rios, en los servicios de obstetricia, higiene, prevencion, embarazo y maternidad temprana,
salud sexual y reproductiva, entre otros. Se destacé especialmente toda la prevencién del
embarazo temprano, considerando que se podria abordar tematicas tales como los riesgos
sociales y bioldgicos que representa, asi como abordar con los jévenes su proyecto de vida,
ademas de todo lo que significa la educacion referente a la lactancia materna y al cuidado
del bebé, asi como trabajar el vinculo madre-hijo. También se presenté el caso de enfer-
medades contagiosas como VIH, dengue, malaria o célera en las que la vision preventiva
de la salud tiene mucho que ver con la salud de la propia persona, asi como el trabajo con
la comunidad. Es por todo ello que a lo largo de toda la discusion se ve la importancia del
profesional de la salud dentro de la PH como intimo colaborador del docente hospitalario.

“En los hospitales de atencion primaria y en los servicios ambulatorios hay servicios
higiénicos, de obstetricia, de prevencion, y ahi el docente hospitalario puede tener
una presencia significativa que complemente una atencion integral que contribuya
con una vision de educacion para la salud”.

“Hablo del muchacho que llega a los centros de atencion primaria (...) que ya se
contamind con VIH, del muchacho que va a solicitar informacién acerca de su salud
sexual y reproductiva (...) y como entonces este colabora para que de verdad exista
una vision preventiva de la salud de la propia persona”.
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Uno de los integrantes de la mesa comenta la necesidad de definir claramente las funciones
de los profesores de aula porque hay otros agentes implicados, como pueden ser los educa-
dores sociales o voluntarios que tienen otras funciones de lo que es el trabajo mas curricular.

“Los profesionales encargados en la pedagogia hospitalaria dentro de esa escuela
o aula hospitalaria no lo mismo que los encargados del espacio ludico. Son profe-
sionales diferentes. A lo mejor pueden ser los mismos también, porque hay casos
en que un maestro si puede ser perfectamente un animador en el espacio ludico,
igual que también lo puede ser un educador social o un pedagogo”.

Otros agentes implicados en la PH son diversos profesionales de la salud. Se entiende pro-
fesional de la salud como agente implicado en la PH.

“Otros profesionales que no tengan que ver con la docencia pero que estan en el
hospital. Incluso profesionales externos o equipos interdisciplinares que puedan
participar en el hospital”.

Tal como se especifica anteriormente, sobre el modelo biopsicosocial que desbanca el mo-
delo biomédico en todo lo referente a la educacion para la salud, nos hace deducir que el
profesional de la salud, al incorporar al docente hospitalario, tiene un papel fundamental
en todo lo referente a contenidos que deben entregarse a los usuarios y por ello se habla
en forma repetitiva de la importancia de la interdisciplinariedad. Durante todo el proceso
de reflexion se ha considerado que la pedagogia para la salud tiene entidad propia, al igual
que las otras pedagogias -la especial y la social- lo que fortalece su accionar.

“Del sistema biomédico al sistema biopsicosocial. Cuando se habla de educacion
para la salud significa hablar de equilibrio, de persona y de educacion para la salud
en la que deberia intervenir como tal el docente hospitalario”.

“Que sean diferentes disciplinas puede servir también para articular y hacer in-
terdisciplinaria la intervencion que se pueda hacer en pedagogia hospitalaria”.

Dentro de este gran abanico de agentes implicados relacionados con la salud se incorporan
también los trabajadores sociales y algunos administrativos, que son facilitadores de acciones
de salud y en ocasiones colaboran en tareas de acompafiamiento.

Resalta que el psicdlogo como agente implicado no se dice explicitamente a lo largo de
la mesa de trabajo, aunque se considera que al abordar el modelo psicosocial de salud se
incorpora tacitamente.

Finalmente, relacionado con los profesionales de la salud se resalta la extrafeza que, en el
Congreso, donde que se enmarca esta investigacion, no esté la presencia de un experto
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en sistemas de salud, sistemas sanitarios y perfiles de salud como elemento indispensable
para poder seguir trabajando esta interdisciplinariedad.

Se plantean otros frentes importantes en los que el docente hospitalario debe tener una
presencia relevante en la llamada PH. Son concretamente todo lo concerniente a lo ltdico
y lo cibernético.

Referente a lo ludico se entra un una discusion sobre si el juego, lo ludico y la animacién
hospitalaria se considera PH y si forma parte del quehacer del docente hospitalario. Por una
parte se apunta a la importancia que tiene la escolaridad que se aborda desde la escuela
hospitalaria, por lo que el docente hospitalario no puede considerarse como tal si abordara
solamente aspectos relacionados con lo ludico, dado que eso puede llevarse a cabo por
educadores sociales, animadores socioculturales o voluntariado. Ahora bien, también se
plantea que lo ludico en el ambiente hospitalario es de vital importancia y debe ser llevado a
cabo desde una especializacién, por lo que de igual modo el docente hospitalario tiene algo
que decir referente a la forma de llevarse a cabo y al proyecto educativo que hay detras de
esa actividad. Es por ello que se plantea la posibilidad de que ante la atencion ludica pueda
llevarla a cabo tanto un docente hospitalario como otro tipo de profesional especialista en
juegos, tales como educador social, animador o ludotecario, entre otros.

“El espacio cibernético se convierte como en una realidad virtual donde el nifio se
comunica, interactua, y es un espacio que forma parte de su vivencia diaria, de su
cotidianidad, esa es la importancia de la relacion con los amigos, con la sociedad
y la familia”.

“El programa informatico no sea simplemente un programa de juegos, sin que eso
también contribuya a la labor educativa, curricular”.

Es en ese sentido que se subraya la importancia del docente, acompafnando ese ambito
de intervenciéon que a menudo queda en manos del voluntariado o técnicos informaticos.
Por otro lado, se refiere también a que no siempre debe ser docente hospitalario, aunque
si debe haber un acompanante.

“Si el espacio cibernético lo que ofrece son actividades educativas con un asesora-
miento pedagogico, si tiene que haber con los nihos un adulto. Con las personas
adultas, quizas no siempre”.

Se considera que los agentes implicados que se desarrollan mas ampliamente en los espacios
de animacién, ludico y cibernético son los educadores sociales y el voluntariado. Referente
a ellos en forma claramente explicita se hace referencia a la importancia y necesidad de
formacion especializada.
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“Desde como dinamizar, cdmo hacer talleres, hasta lo que representa estar traba-
Jando con un nifio o en contacto con un nifio enfermo y su familia. La importancia
de lo que implica la enfermedad y su impacto”.

En relacion con los educadores sociales se comenta algo tangencialmente, que tiene que
ver con una funcién relacionada de éstos con la PH, y que va directamente referida a
usuarios con altos niveles de vulnerabilidad, enmarcada en los barrios, con las familias, en
comunidades rurales, entre otros. De igual manera, se nombra la relacién con la escuela o
el establecimiento educacional de origen.

Para finalizar, se hablé de un ultimo agente implicado de gran importancia que es la fa-
milia y, con ella, las personas cercanas a la familia que acttian como cuidadores y que son
referentes: los abuelos, una tia, la madrina, entre otros. Se destaca el papel que ejercen los
diferentes miembros de la familia de una forma directa o indirecta, como por ejemplo los
abuelos, como cuidadores también de los hermanos. Asimismo, se destaca la participacion
de la familia no bioldgica que son personas referentes para el nifo.

Alguien de la mesa enfatiza especialmente el papel de la familia durante todo el proceso de
intervencion, desde la dimension afectiva enfocada hacia una visiéon positiva para optimizar
la situacion de enfermedad.

“El mejor equipo de educacion durante toda la génesis humana lo forma la familia”.
“El mejor juguete del nifo es la presencia y acompanamiento del adulto”.

Se indica que en la familia también deben realizarse procesos formativos mutuos, en relacion
con los procesos de los nifios y de ellos mismos para ayudarse, de tal modo que se debe
entregar lo que cada uno sabe. Es en este sentido que se ve la necesidad de aprender para
el hijo todo lo que se pueda sobre lo que significa el acompafamiento que debe hacerse
desde la familia. Se debe conocer la enfermedad y cdmo tener mayor adhesion al trata-
miento. La familia se caracteriza por ser agente implicado y destinatario. Esto hace que a lo
largo de las conversaciones la familia tuviera un papel preponderante. Aunque finalmente
se desarrolld mas como destinatario.

“La familia tiene un doble perfil o rol, el de agente implicado y el de destinatario”.
Referente a todo lo que tiene que ver con las personas implicadas en el acompanamiento al
proceso de enfermedad, se tomd la opcién de modificar el concepto inicial de “profesionales
implicados” por “agentes implicados”, y de este modo incluir a la familia y al voluntariado.

“En lugar de hablar sélo de profesionales, hablamos de agentes implicados. Son

los profesionales de diversas disciplinas y también es el voluntariado y familia ...
¢no? ... como agentes implicados”.
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4.5.1.5 Necesidades de la poblacién destinataria

Como se ha visto en el anterior apartado, se descubre una variada gama de poblacién des-
tinataria de la PH. Cada una de ellas y en su conjunto requiere de diversas necesidades que
pasamos a describir, recogiendo los aportes de los diferentes especialistas de la mesa de trabajo.

Se comenta que la PH es un drea en medio de dos realidades y necesidades a cubrir, las de
salud y las educativas. Se observa una preponderancia y preocupacion de las necesidades
educativas y las necesidades de salud de la poblacién destinataria de la PH, por el nimero de
ocasiones en que se nombran, aunque no por ello se desconocen otras necesidades como
pueden ser las emocionales, de socializacién y ludicas, principalmente.

Se observa que los espacios donde se llevan a cabo las acciones educativas y de salud son
muy diversos, lo que lleva a reflexionar que las necesidades de los usuarios y las acciones
educativas que se llevan a cabo son muy amplias.

“El sistema de salud es mas que el hospital, y el sistema educativo es mas que la
atencion que se puede brindar dentro del aula hospitalaria o dentro de la escuela
de origen”.

“Dentro del sistema educativo no solamente estan las acciones del sistema formal,
de instruccion, de las dreas instrumentales, sino también todo lo que implica el
proceso de desarrollo del ser humano”.

Si se considera que la poblacién destinataria puede tener un rango etario que va desde los
meses de vida hasta la ancianidad, se hace mas evidente que las necesidades educativas
van mucho mas alla de las curriculares estrictamente.

“(...) nosotros podemos decir que en toda la linea a lo largo de la vida podriamos
tener la accion de la pedagogia hospitalaria”.

“(...) es equivalente a la accion educativa sobre una persona adulta que padece
una enfermedad cronica o que esta hospitalizada. Pues también tiene necesidades
educativas para afrontar la enfermedad”.

No obstante, se hace presente en diferentes ocasiones la importancia de considerar como
una necesidad de la infancia y de la adolescencia el cubrir la escolaridad obligatoria. A
continuacion se refieren dos aportaciones puntuales, algo disidentes, referentes a la nece-
sidad educativa escolar de la poblacién destinataria. Y se considera necesidad educativa no
solamente para los que se encuentran en edad escolar, aunque se destaca que para ellos es
importante considerar su obligatoriedad.

“Podemos tener la idea DE que hay diferentes grupos, pero la infancia y la ado-

lescencia tienen como prioridad la necesidad de estar en la escuela, es una obli-
gatoriedad”.
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“La Pedagogia Hospitalaria se ha de acotar hacia lo que es la salud y lo que es en-
fermedad.(...) Otra accion educativa de otro tipo no seria Pedagogia Hospitalaria
(...) los destinatarios de esta accion educativa, si la entendemos como curricular,
serian los que tienen educacion obligatoria: los nifios y los jovenes”.

De todo lo anterior, aun considerando la importancia de las necesidades educativas escola-
res obligatorias, en general se hace hincapié en que las necesidades educativas van mucho
mas alla de una intervencién curricular o formativa estrictamente, que podria ser lo mas
asociado a la escuela. La intervencién educativa puede ser mucho mas amplia, y ahi entran
perfectamente las ludotecas, ciberaulas, espacios cibernéticos, etcétera.

“Para mi hay un error entre la gente que quiere diferenciarlo claramente (referen-
te a diversas acciones educativas no formales), porque creo que el error es estar
asociando la intervencion educativa a una intervencion estrictamente curricular”.

Entre el sector salud y el sector educacion, aparecié una serie de poblaciones muy vulnerables
que hacen referencia especialmente al adulto. Las necesidades de salud de la poblacién
destinataria, considerando salud como ausencia de enfermedad, incluyendo en ello desde
las normas de seguridad vial hasta las normas de convivencia ciudadana, son tantas, que se
requiere que se alinen las necesidades de salud y de educacion, tal como dice la siguiente cita:

“La educacion no es solo enseniarles a leer y escribir, sino potenciar esa vida que
tiene que ser humanamente vivida, es la ciudadania, es la persona”.

En este sentido se considerd que la PH no se podria limitar solamente a dmbitos curriculares
0 asistenciales sino que tiene que verse como una relacion que plantee en ese sentido la real
integracion, integralidad, interdisciplinariedad e intersectorialidad de los agentes implicados.

Se puso de manifiesto la vulnerabilidad de la poblacién destinataria, lo que llevd a reflexionar
sobre las necesidades que surgen de este hecho y del papel que el pedagogo hospitalario
puede entregar como un aporte significativo en todo lo que hace referencia a prevencion,
obstetricia e higiene en general, entregando una atencién integral que contribuya con una
vision complementaria de la educacion sanitaria o educacion para la salud.

“En los hospitales, centros de atencion primaria, servicios ambulatorios u otros
centros de salud, y alli el docente hospitalario puede tener una presencia signifi-
cativa que complemente una atencion integral”.

En la conversacion se refirié también que otra necesidad educativa que tienen adolescentes
y jovenes hace referencia a la paternidad responsable, especialmente en poblacion vulne-
rable. Se vio la necesidad de abordarla desde las diferentes situaciones que se desprenden
y en forma interdisciplinar.
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“Evitar el embarazo temprano y colaborar con esos jovenes en que trabajen su
proyecto de vida”.

“Cuando se da el embarazo temprano con todos los riesgos sociales y bioldgicos
que ellos representan, el docente puede ser un punto de referencia, porque la
prevencion o la educacion no esta solamente en la lactancia materna, sino que
como debe cuidar, cdmo debo proteger el vinculo entre madre e hijo”.

En la discusion se planted también la necesidad de cubrir el derecho que todo nifio y ado-
lescente tiene de ser formado en toda su integridad, desde diferentes disciplinas, como son
la prevencion, el cuidado de la salud y la atencién de salud.

Finalmente, se vio la necesidad que tiene todo nifio en situacion de enfermedad de ser
atendido adecuadamente por los educadores del establecimiento educacional de origen
o escuela ordinaria, de tal forma que se realice un proceso de inclusion adecuado en el
grupo clase y prevenir todo tipo de discriminacién por su propia condicion. En este sentido,
el educador del colegio de origen debe tener conocimientos basicos sobre la enfermedad
de dicho alumno/a.

Durante todo el proceso de analisis de las necesidades educativas y de salud de la poblaciéon
destinataria se fueron nombrando transversalmente las necesidades emocionales, sociales
y ltdicas que pasamos a especificar a continuacion.

Las necesidades emocionales de toda la poblacion destinataria se relacionaron con la situa-
cion de vulnerabilidad del proceso de enfermedad, tanto para el paciente como para sus mas
cercanos. Para el paciente, por un lado esta la necesidad de desarrollo de todo ser humano
como tal, que ademas se encuentra en una situacion de enfermedad y por ello se topa con
diversos limites que afectan su vida cotidiana y el cumplimiento de sus deseos, y por otro
lado se plantea el afrontamiento de lo que significa la enfermedad misma y su posible evo-
lucion, la necesidad de orientar a gestionar las propias emociones, fruto de dicho impacto.

“Para mi la Pedagogia hospitalaria ha de descubrir las necesidades del nifio, las
generales y las que derivan de la situacion de enfermedad, que son mas especificas”.

En este sentido, especificamente para los nifos, se vio la necesidad propia de los mas
pequenos de jugar, de distraerse y de relacionarse con otros, no exenta también para los
jovenesy adultos. Referente a esta necesidad, se ahondé asimismo en las caracteristicas de
los educadores a cargo de los espacios ludicos -ludotecas, ciberaulas y otros-, a menudo
voluntarios, que deben tener la capacitacion correspondiente para acompafnar adecuada-
mente las necesidades de los nifios en situacion de enfermedad y de sus familiares. De ahi
se deriva la disyuntiva de si la actividad ludica, como necesidad de la poblacion destinataria,
es propia de la disciplina de la PH.
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“Para mi hay un error entre la gente que quiere diferenciar claramente los espacios
ludicos de las escuelas hospitalarias. Y el error es estar asociando la intervencion
educativa a la estrictamente curricular”.

“Lo ludico, como puede ser una intervencion de payasos, también es una alusion
a la pedagogia hospitalaria, claramente”.

Referente a las necesidades de la familia, se vio la necesidad de trabajar el manejo de emocio-
nes, de ansiedades y de estrés que significa para toda la familia la situacion de enfermedad
y especificamente de hospitalizacién, asi como la necesidad de encontrar redes de apoyo
gue organizativamente posibiliten el acompanamiento del enfermo.

“La abuelita, dentro de la familia, hoy podemos decir que esta ya es parte, porque
los papas se van a trabajar y la abuelita tiene que estar ahi. Cuando el nifio esta
enfermo los papas lo acompanan y la abuela asume el papel de cuidar a los her-
manos, acompanandolos”.

Se abordaron también otras necesidades dentro de la familia, como son las de los hermanos
de los nifos en situacién de enfermedad, que a causa de las circunstancias familiares, a
menudo sufren-sienten un abandono, lo que provoca diferentes tipos de efectos y senti-
mientos encontrados: por un lado sentimiento de culpa por la enfermedad del hermano
y por otro el deseo de enfermarse también, de tal modo de recibir las atenciones que el
enfermo recibe a causa de su condicién.

“Los hermanos a veces son los mas olvidados (...) tienen regresiones, crisis de
ansiedad (...) a lo mejor se sobrecargan de obligaciones porque quedan solos en
casa mientras los padres cuidan al nino enfermo (...) algunos tienen retrocesos
en habitos ya adquiridos como el control de esfinteres, puede haber terrores noc-
turnos (...) algunos se sienten culpables de la enfermedad del hermano y desean
enfermarse o hasta morir para tener la atencion de los padres”.

Para finalizar, las necesidades de la poblacién destinataria, comentar la preocupacion que
se manifesto referente a los hospitales y centros de salud en los cuales no se tiene conside-
rado el recurso de la PH en sus diversas vertientes. Se vio la importancia de identificar esas
necesidades y trabajar para eliminar las barreras que impiden su desarrollo.

4.5.1.6 Espacios para el desarrollo de la PH

En las mesas de trabajo de ambos dias se reflexiond sobre la multiplicidad de espacios donde
se realiza la accion pedagdgica hospitalaria, diferenciando entre macroespacios, microes-
pacios dentro del establecimiento hospitalario, espacios anexos al hospital pero en los que
de igual forma se da o se puede dar dicha atencion educativa, y espacios fuera del hospital.

98



Dialogos

SANTILLANA

En primer lugar, se considerd al hospital como un macroespacio donde se puede llevar a
cabo la accion pedagdgica con todo lo que comprende cada uno de los servicios.

“Es alla donde se mueve un nino (...) donde se mueve un nifio enfermo. Va a la
atencion primaria, al pediatra, si, es un espacio de pedagogia hospitalaria. En la
sala de emergencias (...)".

Cuando se hablé de microespacios del hospital, se referian a espacios diferenciados dentro
del hospital con objetivos educativos mas especificos. Entre ellos se nombraron a las aulas
generales o la escuela dentro del hospital, las aulas en servicios puntuales —oncologia o para
enfermedades crénicas-, a la habitacion del hospital cuando se hace atencién individualizada
en caso de que el paciente deba hacer reposo absoluto -aulas méviles- y en las diferentes
salas de espera acondicionadas.

Se planted que existen otros espacios socioeducativos, algunos de los cuales se encuen-
tran en el hospital y otros estan anexos al mismo. Estos espacios educativos se califican
de dinamizadores y se observa que en ellos se puede albergar a padres, nifos, jévenes,
agentes de salud, voluntarios y alumnos de préacticas de carreras no convencionales como
es la risoterapia, entre otras. Estos espacios ludicos se consideraron educativos siempre y
cuando tengan ciertas caracteristicas.

“Hicimos una lista muy detallada de especificacion de macroespacios y microespa-
cios (...) aulas, de salas generales, aulas de salas especificas, por ejemplo el caso de
oncologia o crénicas (aulas moviles). (...) bibliotecas, ludotecas, ludotecas moviles,
salas de aire acondicionados, del hogar, de alberques y residencias (...) las casas
mismas, el domicilio y la escuela de origen”.

“No se limiten a guardar al nifo (...) tiene un profesional o un voluntario que
inciden en él desde lo educativo y que tiene un proyecto”.

Se analizé que estos espacios tienen innumerables nombres dependiendo de la cultura
de cada uno de los paises de origen, con objetivos parecidos pero al mismo tiempo bien
particulares en cada caso. Algunos de estos nombres son: biblioteca, ludotecas, ludoteca
movil, ludobiblioteca, sala de lectura, sala de computacién, infocentro, ciber@ulas, espacio
de acondicionamiento fisico, sala para los padres, acompanantes o apoderados, entre otros.

Fuera del hospital o anexo al mismo, se reflexiond sobre un espacio, muy necesario en
América Latina, particularmente por la centralizacién de los servicios especializados de salud,
cuyos principales beneficiarios son los familiares del paciente. Nos referimos a los hogares,
alberguesy residencias que entregan hospedaje, para los familiares de lugares apartados
del centro de salud mientras dura la convalecencia del paciente. Estas residencias pueden
entregar una accion pedagdgica de acompafiamiento a las familias. En algunos casos, en
estas residencias u hogares se acoge también a los pacientes que reciben atencion ambu-
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latoria y deben permanecer algun tiempo fuera de su lugar de origen, mientras dure dicha
atencion ambulatoria y/o de rehabilitacion.

“Albergues y residencias que les permiten a los padres permanecer ahi mientras
estan los hijos ingresados”.

Se hablé de los espacios totalmente externos al hospital referidos al domicilio del paciente,
en los que se realiza la atencion educativa hospitalaria, y que tienen que ver con la atencién
educativa domiciliaria hecha por las escuelas o aulas hospitalarias, mientras el alumno/a no
se reincorpora a su establecimiento educacional de origen, asi como la atencién educativa
domiciliaria que se lleva a cabo por los agentes de salud a modo de prevencién o de atencién
en salud, condicionados por dificultades de movilidad del paciente.

Finalmente se planted la escuela o establecimiento educacional de origen como otro espacio
donde tiene presencia la PH, a través de las acciones y programas de inclusién socioescolar
del nifo que sufre o ha sufrido situacion de enfermedad. Se reflexiond sobre dicha accion
educativa como una mas que las escuelas de origen deben brindar, siempre que se considere
la accion educativa del colegio integradora de todas las realidades del alumno.

“De la misma manera en que un nifio cuando esta en su escuela de origen, debe
haber una accién hacia el nino, hacia el grupo clase, hacia la familia, etc”.

Se planted que estos espacios deben estar acondicionados en relacion con el momento
de la linea de la vida en que se encuentre el paciente y la especificidad de la situacion de
enfermedad. Se destacaron aspectos a considerar tales como la accesibilidad -sin barreras
arquitecténicas y ergondmicas- la iluminacion, la ambientacion, el colorido, la ventilacion,
las dimensiones de cada uno de los espacios, la disposicién del mobiliario en cada espacio,
el mobiliario que sea acorde a la funcionalidad y la belleza, colorido y forma, dotado de
recursos tecnolégicos.

Por ultimo y referido a los hermanos de los nifios en situacién de enfermedad, se comento
estar en conocimiento de campamentos de verano para hermanos de nifios enfermos de
cancer. Ese espacio serfa de apoyo psicolégico y emocional para los hermanos de nifios en
situacion de enfermedad.

4.5.2 Grupos de discusion realizados en Bruselas

La mesa de trabajo que se realizd en Bruselas en mayo del aflo 2011 estuvo compuesta por
educadores que trabajan en espacios muy parecidos y comunes, por lo que la informacién que
se pudo extraer queda mas sesgada que la que se realizé en México el afio anterior y donde
se compartié una mayor variedad de experiencias. Por otro lado, el tipo de patologias que
trabajaban mayormente estos educadores también marca el resultado de la mesa de trabajo.
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4.5.2.1 Concepto de Pedagogia Hospitalaria

Se comentoé que ha habido un cambio importante en las atenciones dentro del area de la
salud, lo que significa a su vez un cambio de paradigma en las atenciones pedagdgicas de
los nifios, nifias y adolescentes en situacion de enfermedad. Uno de los aspectos a considerar
es el tiempo de estancia hospitalaria que se ha reducido en los Ultimos afos.

“Ha disminuido mucho (...) y por ello se buscan puentes que enlacen los tiempos de
estada en el hospital, que cada vez son mas cortos, y la vuelta a la escuela reqular”.

Se destacod especialmente la disminucion de los tiempos de hospitalizacion poscirugia y
oncologia, a causa de la modificacién de los cuidados médicos asi como por la reduccion
del presupuesto en las areas de salud. En este sentido, se hizo mencion a la falta de espacios
en el hospital, y por ello se vefa la importancia de crear nuevos espacios que hicieran de
puente en los tiempos de convalecencia, especialmente en la de las personas con enferme-
dad psiquiatrica. Asimismo, se comenté la importancia de reforzar la atencién domiciliaria.

Las patologfas de caracter psiquiatrico, entre otras la fobia escolar, se manifestaron de for-
ma muy recurrente en el grupo de discusion, lo que planteaba a nivel general una nueva
manera de trabajo pedagdgico con los nifios, nifas y jévenes en situacion de enfermedad.
Se refuerza la toma de conciencia del cambio de paradigma en ese sentido.

“Trabajar en el desarrollo de la confianza en simismo (...) intentar poner en contacto
a los alumnos con el saber y el aprender de manera mas positiva”.

Se considerd que la PH debia adaptarse siempre al nifio, nifia o adolescente, partiendo de sus
intereses, en funcion de la patologia del mismo y las necesidades que surjan de dicha situacion.

“Ayuda al nifio a adquirir el saber y a saber aprender las cosas. Es, como decia
Platon, ensenar al nifio a querer el saber”.

4.5.2.2 Ambitos de intervencién en el contexto de Bruselas.

La PH en Bruselas se aplica a nifios, nifas y jovenes desde edades tempranas.

“La edad de los nifios va de 2 a 12 afios. Entonces hay 4 grupos de nifios en el
grupo pequeno”.

“Un hospital psiquidtrico para adolescentes a partir de entre los 13/14 afios y hasta
los 20. Es una estructura clasica”.

Respecto a las enfermedades, se hizo especial referencia a trastornos mentales, para los

gue, segun los participantes, se han desarrollado diversos tipos de recursos y estrategias
pedagdgicas. De forma especifica se habld de autismo, de patologfas neurolégicas como
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epilepsia, aungque también se hizo referencia a otras enfermedades como las hematolégicas
y oncoldgicas, alérgicas o asma.

“Los docentes trabajan con nifios que tienen patologias psicoldgicas o nifos que
estan en el hospital clasico o nifios con patologias neurologicas, que tienen trau-
matismo de craneo o epilepsia”.

Disponen de centros terapéuticos para adolescentes con problemas de salud mental que
no estan hospitalizados, donde reciben formacién en forma de talleres. En otros centros
se ofrece apoyo educativo escolar y acompanamiento individual segun las materias. En el
caso de los méas pequenos, se realizan actividades de socializacién y con los mas mayores
se trabaja con proyectos de arte y escritura y de temas especificos.

“En el centro terapéutico hacen talleres pedagogicos, como por ejemplo los de
escritura, de medios de comunicacion como la radio y también de artes plasticas
para desarrollar la creatividad”.

Cuando la hospitalizacién es corta, se trabajan temas concretos y se da apoyo emocional
para reducir el impacto de la hospitalizacion. En estos casos, se implica a la familia en las
tareas escolares de los hijos e hijas.

“Se trata de hospitalizacion muy corta, entre cinco y diez dias, se tratan temas
puntuales o especificos, también se intenta tratar con ellos las emociones, la hos-
pitalizacion, como el sufrimiento de la hospitalizacion, y también lo que intentan
abordar es el trabajo con los padres para tratar que sean activos en la ensenanza”.

4.,5.2.3 Poblaciéon destinataria de la PH

Los participantes se refirieron a los nifos, ninas y jévenes con enfermedad, ya sea en el
hospital, en el domicilio o en centros terapéuticos. En ninglin momento se hizo referencia
a otros grupos de poblacion.

La familia, en concreto los padres, estuvo presente en el discurso en distintos momentos,
como un elemento importante a tener en cuenta en las acciones, intentando implicarlas,
y procurando reducir la ansiedad que podian presentar por sentimientos de inseguridad
respecto a las acciones terapéuticas.

“Para los nifios que estaban en el hospital. Pero desde principios de este ano ha
cambiado ... y también la pedagogia es para los ninos que estan en el domicilio”.
“Los mejores resultados eran cuando la clase estaba dentro del servicio hospitalario,
porque eso permitia a los ninos tener sequridad, y a los padres les daba més tran-
quilidad saber que el nifio esta dentro del servicio y que se siente mas autonomo”.
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4.5.2.4 Agentes implicados en la PH

Ante la pregunta de cuéles son los agentes implicados en la PH, se comentd que el principal
agente implicado es el educador. En este sentido se hablé de la importancia de que sea un
profesional de la educacién, que puede ser pedagogo, maestro, profesor o docente, todos
ellos con capacitacién acorde para llevar a cabo su tarea, habiendo estudiado en escuelas
superiores o en la universidad.

“Ese que es capaz de ensenar al nifio a querer el saber”.

“Los que hacen la pedagogia son los profesores, los educadores, los docentes.
Pero lo que no es pedagogia es lo que hace un payaso que viene al hospital para
hacer reir a los nifos. Eso no es pedagogia, es solo diversion”.

Se refirid a que el trabajo pedagdgico de los profesores depende totalmente de la necesidad
del nifio, nifa o adolescente en situacién de enfermedad. En ese sentido se expuso que
hay profesores de aula en el hospital, profesores que trabajan en un aula puente entre el
hospital y el colegio de origen, los docentes del hospital que trabajan solos en la sala de
clase con nifios con problemas psiquiatricos o aquellos profesores que pueden acompanar
al nifo a su escuela de origen en su primera etapa de insercion.

Se hizo la reflexién en cuanto a que los educadores observan que en las escuelas hospitalarias
los ninos refieren no tener relacion con los médicos. Eso nos hace pensar que un agente
implicado, que serfa el médico o el profesional de la salud, en muchas ocasiones no logra
acompanar el proceso de enfermedad del nino quedando en manos del educador.

“Los nifios no tienen relacion con los médicos sino que con los profesores prime-
ramente”.

A pesar de esto, se rescata que no en todos los servicios es del mismo modo, valorando
la importancia del trabajo interdisciplinar de diferentes agentes implicados de los servicios
de salud.

“En los servicios en los que la pedagogia esta mas integrada, como por ejemplo en
los servicios de hematologia, se vive una interaccion con toda una serie de personas
del servicio, lo que hace que el enfoque sea totalmente distinto”.

En la mesa de trabajo se da a conocer una experiencia muy particular y novedosa, de un
centro-residencia para adolescentes con patologias psiquiatricas, en el que los educadores
-agentes implicados- no son profesionales de la educacion.

“Personas que estan permanentemente en este centro y son las encargadas de hacer

un sequimiento a los jévenes en la noche y en el dia. Trabajan en la socializacion, les
ensenan a vivir juntos, lo que significa una dimension terapéutica, de saber resolver

103



D La Pedagogia Hospitalaria hoy >Ambitos de intervencién en pedagogfa hospitalaria

conflictos (...) es lo que se llama utilizacion. Es decir, que cuando hay un problema
con el joven o adolescente, se utiliza la presencia de estas personas educadores.
Son personas-agentes que estan ahi de manera permanente para dar su opinion”.
“No tiene una profesion especifica”.

“Su papel es de educador como presencia de los adultos”.

En este sentido, se conversé que hay agentes implicados que no necesariamente tienen una
profesion de educador, nisiquiera una profesion especifica, pero que sin duda participan en
el proceso educativo, desde la convivencia y a través de esa presencia, como por 6smosis,
llevan a cabo una accién pedagdgica de acompanamiento y asuncién de la situacion de
enfermedad de los jovenes residentes.

Finalmente y como otro agente implicado en la PH, se conversé acerca del voluntariado. Se
planted la problematica que significa la presencia del voluntariado no preparado, con los
riesgos correspondientes y la dificultad que supone el didlogo con las administraciones de
algunos hospitales en ese sentido. Desde Francia se defiende que la pedagogia debe ser
profesionalizada y a cargo de la educacién nacional.

“En Francia hay una gran tendencia al voluntariado y los pedagogos luchan en
contra de eso, porque es una tendencia que se esta multiplicando cada vez méas
desde la direccion de los hospitales”.

“Se acepta todo tipo de voluntariado con personas que no tienen formacion para
ello”.

“No se tiene ningun tipo de control sobre las acciones del voluntariado y el tipo
de actividades”.

“Defienden una estructura formalizada con verdaderos pedagogos formados y
que todo esté bajo el control de la educacion nacional”.

Referente a este mismo tema, en Bruselas se comento6 que anteriormente los agentes impli-
cados de la PH eran voluntarios. La PH estaba en manos del voluntariado y con el tiempo se
ha ido profesionalizando, exceptuando la atencién pedagogica a domicilio. Esta atencién
difiere considerablemente con la experiencia de Francia dado que este tipo de voluntariado,
aun siéndolo, sf tiene una capacitacion de base en lo que se refiere a lo pedagégico.

“Lo unico que esta en manos del voluntariado es la atencidon pedagogica a domi-

cilio que esta a cargo de pedagogos, profesores jubilados o profesores con pocas
horas laborales”.
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4.5.2.5 Necesidades de la poblacién destinataria

Referente a cudles son las necesidades de la poblacion destinataria, se centro toda la con-
versacion en lo que requieren los nifos, ninas y jévenes en situacion de enfermedad. Hubo
un gran consenso en que, para conocer las necesidades de los mismos, es necesario:

“Escuchar a los nifios y ver cuales son sus necesidades, porque las necesidades
pueden ser muy diversas”.

“Y que la pedagogia se adapte siempre al nifo y que todas sus actividades se
centran en funcién de la patologia y las necesidades que tenga”.

Esto nos hace ver que la mesa de trabajo considera que desde la PH se cubren las necesi-
dades de los nifios, nifas y jovenes en situacion de enfermedad seguin sus intereses, que se
concretan en las siguientes primordialmente: las necesidades educativas o escolares, las ne-
cesidades de tipo emocional, para el proceso de integracién, necesidades sociales y de salud.

Como se ha nombrado con anterioridad, una de las necesidades de la poblacién destina-
taria mas comentada en la mesa de trabajo tiene que ver con el proceso de integracién a
sus escuelas regulares, después de largas convalecencias y de la participacion en escuelas
hospitalarias. Por ello y en prevencion de las dificultades que pueda llevar ese proceso de
incorporacion a la escuela regular, es que se resalta el vinculo entre ambos establecimientos
educativos.

“El objetivo del profesor seria mantener el vinculo del joven con el contexto escolar
para que su vuelta a la escuela sea lo mejor posible”.

Se planted como caso especifico en la linea de la integracién con la escuela de origen la
fobia escolar, patologia tratada en uno de los establecimientos educacionales que participd
en la mesa. En estos casos, se refirié que es fundamental educar en las emociones y en la
socializacion, promoviendo en los alumnos la confianza en si mismos y la autoestima. Con
este comentario y casi de rebote se contempla la escuela o establecimiento educacional de
origen como un agente implicado en la PH de la mano del docente hospitalario.

“Intentar desarrollar en los alumnos la confianza en si mismos”.

“La necesidad de recuperar la estima de si, la socializacion y la autonomia”.

“A veces hay una primera etapa en que las actividades son individuales con cada
nifo, para que puedan luego enfrentarse a un grupo”.

En esta patologia especifica y en otras de caracter psiquiatrico el trabajo educativo se con-
templé como hecho a medida seguin cada situacién, algunas de crisis. Un trabajo pedagégico
personalizado camino hacia la socializacion y en el que, segun cada caso, se debe atender
lo que los mismos afectados solicitan.
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“Poder tranquilizarse de la célera en los momentos de crisis”.

Viendo la integralidad de la atencion pedagdgica y la multiplicidad de necesidades, se co-
menté que las necesidades propiamente escolares son solicitadas principalmente por aquellos
alumnos que no quieren perder el afio escolar por ninglin motivo y son conscientes de que
en el establecimiento educacional regular las materias se dan de forma muy rapida, y por
algunos establecimientos de salud, especialmente psiquiatricos, que ven la importancia de
“normalizar” la vida de los nifios en situacion de enfermedad.

“No quieren de ningun modo perder el aho escolar. Lo que ellos quieren sobre
todo es que se siga la materia escolar para que puedan recuperar y sequir el curso.
Pequenos proyectos sobre temas especificos o materias especificas”.

“Lo que les piden mucho ahora, porque las cosas van muy rapido en los colegios,
es que puedanse tomar su tiempo para ver las cosas tranquilamente”.

“En el psiquiatrico, hay hospitalizacion clasica, los profesores que representen la
normalidad, aunque tengan que hacer una ensenanza un poco diferenciada de la
normal, que la estructura sea la clasica de la escuela para cumplir la expectativa
de los adolescentes, para que se sientan en la escuela normal y estigmatizados
con la escuela hospitalaria”.

“Cuando las actividades no son tan clasicas, los adolescentes preguntan por qué
tienen que estar en la escuela si estamos haciendo bricolaje o cualquier otra cosa”.

De todos modos se hizo constar que otros alumnos, por el contrario, prefieren trabajar en
otros proyectos que los ayuden en otras necesidades, prefiriendo actividades algo ludicas.

“Pequenos proyectos sobre temas especificos o materias especificas que son de
su interés”.

4.5.2.6 Espacios para el desarrollo de la pedagogia hospitalaria

En cuanto a los espacios donde se desarrolla la PH, se observo que la presencia de las salas
de clase en los diferentes servicios del hospital se ha ido reduciendo, dado que el tiempo
de estada en el mismo ha disminuido considerablemente y los espacios que se prestan para
las atenciones pedagdgicas cada vez son menores. Esto hace pensar que probablemente el
nombre de esta modalidad educativa deba ser modificado. A pesar de eso, alguien comenté
que especialmente desde algunos servicios como el de pediatria valoraban la presencia del
aula hospitalaria dentro del servicio.

“El lugar ideal es en los servicios hospitalarios, pero los problemas que se tienen es
que son salas de clase muy pequefas y hay limitaciones para los nifios que estan
en convalecencia. Hay que intentar buscar otro espacio fuera del hospital”.

“Llegé un momento en que no tenian clases y se tenia que atender en los pasillos”.
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“Pediatria valoraba considerablemente que las clases estuvieran dentro de los
servicios (...) porque eso permitia a los nifos ir y venir con sequridad, lo que
tranquilizaba también a los padres, haciendo sentir al alumno mayor autonomia”.

Siendo esta acotacion de gran relevancia, se resaltd la importancia de los colegios-puente
entre el hospital y la escuela de origen, con tiempos definidos que faciliten el proceso de
integracion a la escuela regular.

Se vislumbré que el nuevo paradigma de la PH conlleva que se creen nuevos espacios propios
ademas de las salas del hospital mismo. Se trata de colegios anexos al hospital que hacen
de puente entre el hospital y el colegio regular y el domicilio del alumno. Espacios donde
estar el tiempo de convalecencia sin alargarlo innecesariamente.

“(...) para los nihos que estan en convalecencia hay que intentar buscar otro
espacio fuera del hospital”.

“Para los nifios que estan en convalecencia, que ya van a salir, es importante que
haya esa transicion, de un tiempo, tampoco demasiado”

Desde el punto de vista pedagogico, se habld de la importancia de que el espacio tenga
caracteristicas propias de la estructura escolar, especialmente para los alumnos con pato-
logfas psiquiatricas.

“Desde el punto de vista pedagogico, el lugar es muy importante. El contar con un
espacio, con una pizarra, bancos y sillas escolares. Para los ninos con problemas
psiquidtricos en ese lugar tienen menos crisis; en la vida escolar ellos tienen su
espacio, su banco, su mesa, estan estructurados, también tienen actividades y se
sienten seguros porque eso tiene sus limites”.

Finalmente, se comenté de un espacio educativo hospitalario novedoso, ya nombrado en este
informe, y que hace referencia a una residencia de adolescentes con patologias psiquiatricas,
abriendo un mundo dentro de la PH, de realizar acciones educativas y de acompanamiento
a través de la convivencia, del saber estar y de la presencia del educador.
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Formacion de profesionales
en pedagogia hospitalaria

Verdnica Violant y Pia Cardone

5.1 Perspectiva inter/trans-transdisciplinar de
la Pedagogia Hospitalaria

Verodnica Violant y Pia Cardone

a interdisciplinariedad implica la articulacion de diversas discipli-

nas. El solo hecho de hablar de disciplinas supone un abordaje de

la realidad o de un problema desde el pensamiento y una practica

sistematizados, asi como la rigurosidad del método cientifico. Para
Nicolescu, (2006:15) “la interdisciplinariedad concierne a la transferen-
cia de métodos de una disciplina a otra”. Follari (1999) afirma que la
interdisciplina se construye con base en elementos (categorias, leyes,
teorfas, métodos, etc.) pre-existentes en disciplinas separadas y aun
en especializaciones de estas. La interdisciplina resulta una ‘mezcla’
de ingredientes disciplinares y ello puede hacer que emerjan algunas
diferencias en el uso del lenguaje y en sus significados. Como resultado
de esta articulacién se produce y se reorganiza el conocimiento, gracias
a la interaccién entre los profesionales que intervienen.

En el caso de la atencion pedagdgica hospitalaria se tendria el ejemplo
de una realidad interdisciplinaria, de no ser por algunos puntos oscu-
ros que es necesario esclarecer y definir. Cuando se parte del hecho
gue el entorno educativo de la persona con enfermedad lo constituye
el hospital y no la escuela, se hace referencia a que el profesional de la
educacion se inserta en un contexto profesional laboral que no le es
connatural y se enfrenta a la exigencia del manejo de competencias
y contenidos para el que no siempre se le ha preparado de forma
especifica durante su formacion profesional (grado/licenciatura). Si
a esto se le agrega que este tipo de atencién esta en un proceso de
definiciéon de su objetivo y de construccion de su conceptualizacion,
se haria evidente que existe un vacio que hay que llenar.
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La Pedagogia Hospitalaria esta labrandose el camino hacia su reco-
nocimiento como una disciplina, a partir de una practica de muchos
anos a nivel mundial, asi como desde las investigaciones que se han
venido produciendo (un ejemplo de ello es la investigacion que pre-
sentamos en este libro) como medio para sistematizar los datos, las
buenas practicas y las dificultades que se presentan en este ejercicio
docente, el cual se realiza para garantizar el derecho a la educaciéon
de aquellas personas que atraviesan procesos de enfermedad.

La situacion de enfermedad representa una realidad compleja que
requiere ser abordada por diversos profesionales en aras de una
atencion verdaderamente integral, por lo cual la interaccion asertiva
de los mismos exige, desde la formacion profesional, la adquisicion de
conocimientos en dos dimensiones: 1/ aquellos propios de la especia-
lidad profesional y; 2/ aquellos provenientes de otras especialidades,
como por ejemplo la medicina o la psicologia. Ello exige la formacién
de profesionales desde una propuesta interdisciplinaria que ademds
devenga en un ejercicio profesional interdisciplinario.

Cardone y Monsalve (2010) sostienen que la formacion en Peda-
gogia Hospitalaria no se encuentra enfocada solo en el manejo de
contenidos referidos a una serie de patologfas y sus consecuencias
en el dmbito educativo, para realizar propuestas pedagdgicas que los
contengan. Su estudio implica ademas una amplia vision interdisci-
plinaria, la cual se concretiza en un servicio social que humaniza aun
mas la accion educativa y la atencién médico-asistencial.

Molinay Violant (2009: 4-5) resaltan que “la formaciéon en pedagogia
hospitalaria puede aportar elementos competenciales que contribui-
ran a vincular y articular como un eje vertebrador a los profesionales
implicados en la atencién al paciente hospitalizado o convaleciente,
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formados desde su especificidad, pero preparados para trabajar conjuntamente (profesiona-
les docentes, de la pedagogia, psicologia, educacion social, y sanitarios fundamentalmente).
De este modo, se contribuye al trabajo integral e integrado y a una mayor comprensién y
valoracién de lo que hace el otro profesional de diferente disciplina”.

El profesional de la educacion se encuentra frente al reto de abordar al alumnado en un
espacio en el cual confluyen dos universos: el bioldgico y el psico-social-educativo. Ello exige
un disefio curricular interdisciplinar de contenidos para la formacién y especializaciéon, que
sea capaz de considerar todo aquello que el profesional del drea educacién debe conocer
y manejar respecto al &mbito hospitalario (por ejemplo: la terminologia médica y las impli-
caciones cognitivas de algunos tratamientos médicos) y todo aquello que el profesional de
la salud debe conocer y manejar acerca del papel que juega la educacion en el desarrollo
integral de la persona en situacion de enfermedad (por ejemplo: las actividades educativas
favorecen el desarrollo de la autoestima y la formacién del auto-concepto). Salas (2008: XIII)
sostiene que “desde los &mbitos de la educacion o de la psicologia resulta tarea compleja
encontrar referencias bibliograficas con una teméatica médica de fondo (explicar en qué
consisten ciertas enfermedades, qué repercusiones tienen para la salud, cuél es su evolucion,
etc.) pensada especialmente para los profesionales de la educacién, cuya formacion previa
les dificulta —o impide en muchos casos- comprender los grandes tratados de medicina, si
desean acceder a esta informacion”.

Cortes afirma (2008: 407) que desde la educacién se propone un modelo de ensefianza -
aprendizaje donde los conocimientos no sean sélo yuxtapuestos o meramente relacionados
sino que existan conexiones interdisciplinarias entre ellos, Utiles para brindar una capacitacién
practica y percibir el continuo cambio que se produce en todos los aspectos de la vida en
sociedad. Estas conexiones interdisciplinarias deberian provocar una transformacién en los
enfoques de la realidad que se aborda en comun, la cual redundaria en una actualizacion
continua del conocimiento que se construye entre todos los profesionales que intervienen.
Follari (1999), menciona que lo interdisciplinario no es la reconstruccién de alguna supuesta
unidad perdida sino la esmerada construccion de un lenguaje y un punto de vista comun
entre discursos y perspectivas previamente independientes y distantes. Dicho lenguaje es
el resultado de un conocimiento que se construye cooperativamente y que requiere de la
especificidad de cada disciplina involucrada, enriquecido por la capacidad de los diversos
actores para observar, interactuar y colaborar desde un modo de hacer interdisciplinar, que
en el caso de la Pedagogia Hospitalaria encuentra su objeto de atencion en la persona con
enfermedad y su entorno familiar.

Miyashiro (2009) sostiene que se requiere una nueva comprension de la salud que consi-
dere tres estadios: estar bien, sentirse bien y ser bien. El primer estadio responde a la salud
objetiva y medible; sentirse bien implica ademas del primer estadio, la dimensién psicolo-
gicay afectiva; el ultimo estadio apela a lo trascendente e implica la libertad, el mundo de
relaciones y el proyecto de vida. Asi mismo, en el hombre, la vida biolégica se encuentra
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impregnada de inteligencia y decisiones libres, asi como de los aspectos psicoldgicos: es
decir, de espiritualidad. El vivir humano es una realidad compleja que involucra lo biolégi-
co, lo psicolégico y lo antropoldgico-espiritual. Por ello, tal y como afirma Pardo (1997: 5)
“sequir viviendo, en el caso del hombre, no es sélo poder mantener la vida bioldgica, poder
reproducirse, y un cierto grado de bienestar suficiente para estos fines. Es, y de modo igual
0 mdas importante, poder actuar con su inteligencia y voluntad.”

Cardone y Monsalve (2010: 57) sostienen que “la accién pedagdgica en los espacios de
salud reclama una revision profunda de las implicaciones del quehacer educativo y médico-
asistencial, tanto en el campo epistemolégico como en el antropoldgico (ser bio-psico-social)
y ético entre otros. Se trata de la conjuncién de dos dmbitos (lo médico-asistencial y lo edu-
cativo), los cuales han avanzado separadamente por afios, por un lado, las ciencias facticas,
especialmente la médica con su pragmatismo y, por otro, las ciencias de la educacion y su
postura humanista. Esta conjuncién es necesaria e impostergable pero no debe reducirse
a la mera disponibilidad para la colaboracién entre los profesionales egresados de ellas o0 a
una interaccion obligada por la promulgacion de marcos legales que la definan”.

Una de las dificultades que la conjuncién de estos dos ambitos podria generar en contra
de la interdisciplinariedad, podria encontrarse en la construccién de un lenguaje comun,
condicién sine qua non para que el equipo interdisciplinar pueda interactuar. Parrini (2004)
afirma que es muy dudosa la existencia de un lenguaje producto de la observacion que se
adhiera de tal forma al fendbmeno que no esté ‘contaminado’ por las creencias y las teorfas
mas generales adoptadas por quienes lo enuncian. Si esto es asi, no serd solamente la obser-
vacion del mismo objeto, la que logre la construccion del lenguaje comun que se necesita.

Ademas de la conjuncion de los conocimientos y experiencias que cada disciplina puede
ofrecer en miras de una atencién integral de la persona con enfermedad, para el logro de
una verdadera interdisciplinariedad se requiere: 1/ la apropiacion y el manejo, por parte
de todos los profesionales que intervienen, de un lenguaje impregnado de significados
comunes, en el cual la comprensién de la persona abarque todas sus dimensiones (por
ejemplo: en el &mbito sanitario el vocablo acompanante se refiere a la persona adulta que
puede tomar decisiones respecto a la persona con enfermedad y en el ambito educativo el
mismo vocablo se refiere a la persona que se encuentra junto a la persona con enfermedad
durante su tratamiento u hospitalizacién) y 2/ la percepcion que tienen los profesionales
de las necesidades a satisfacer de la persona con enfermedad debe estar en sintonia con lo
gue ésta realmente necesita que se satisfaga.

El punto que puede poner en comun el manejo de un lenguaje comun y la percepcién de
las necesidades de la persona con enfermedad, es el abordaje antropolégico producto de
un claro concepto de la persona humana y su dignidad, en el cual se anclarian todas las
disciplinas que atienden de manera particular y especializada a cada dimensién de la per-
sona con enfermedad. En palabras de Borrero (1996: 12) “el esfuerzo interdisciplinario es
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estimulo hacia nueva forma de racionalidad, promisoria de cultura auténtica y humana. Es
imperativo racional del hombre puesto al servicio de las mas altas apetencias culturales”.

La interdisciplinariedad para la atencién pedagdgica hospitalaria, requiere de la conjun-
cion de los conocimientos provenientes de las diferentes disciplinas que intervienen en la
atencion integral de la persona con enfermedad, no solamente para el ejercicio practico
sino también como contenidos para la formacién de grado/licenciatura y especializada de
quienes intervienen en dicha atencion. Por esta razén, la interdisciplinariedad no se requiere
solo en el &mbito de la practica y la interaccién entre profesionales en ejercicio, sino que es
necesaria también en el ambito de la docencia universitaria.

Follari (1999: 31) sostiene que “no habra docencia interdisciplinar sin investigacion previa”.
La formacion de grado/licenciatura y especializada en Pedagogia Hospitalaria debera ser el
resultado de las investigaciones que se produzcan en el campo. La sistematizacion de las
practicas docentes y el registro de éxito y dificultades, asi como la observacion de los avances
y retrocesos del alumnado, irdn dando cuenta de los vacios formativos y de los requerimientos
competenciales que este ejercicio profesional exige. Por otra parte, desde el punto de vista
de Salas (2008: Xlll), la carencia de referencias bibliograficas respecto de investigaciones que
den cuenta de las implicaciones cognitivas de algunas enfermedades y sus tratamientos,
hace que las intervenciones docentes corran el riesgo de tener una excelente sustentacion
psicopedagdgica, pero carecer de sélidos conocimientos del area médica, lo cual representa
una desventaja y puede suponer hasta un riesgo para el alumnado. Ademas, la falta de un
lenguaje comun puede dificultar la comunicacién con el personal sanitario-asistencial, o que
desmejora el trabajo en equipoy cuyas consecuencias se revierten directamente en la calidad
de la atencion. No puede haber formacion profesional sobre contenidos inexistentes. Es por
ello que las instituciones universitarias estan llamadas a promover la investigaciéon en estos
espacios, vinculando a los profesionales del &mbito sanitario-asistencial, de la educacion y
demas disciplinas que intervienen en la atencion integral de la persona con enfermedad,
bajo los pardmetros que dicta la Bioética y sus Comités.

Los contenidos en Pedagogia Hospitalaria que se requieran para la formacién de los profe-
sionales, deben ser el producto del trabajo investigativo interdisciplinario o tal vez, y dando
un paso méas adelante, sea el caso de hablar de transdisciplinariedad. Nicolescu (2006: 19)
sostiene que “la transdisciplinariedad concierne a aquello que esta entre las disciplinas, a
través de las diferentes disciplinas y mas alla de toda disciplina. Su meta es la comprension
del mundo presente para el cual uno de sus imperativos es la unidad del conocimiento”.
Como ejemplo, emerge la propuesta de la Gestalt que reza: ‘el todo es mas que la suma
de sus partes’. Asi como una célula contiene en ella toda la informacién genética de una
persona humana, a su vez dicha célula es una parte de la persona humana cuya informacion
genética esta contenida en ella.
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Sanzy Torre (2011: 48) entienden “el concepto de transdisciplinar como la mirada interactiva
y dialégica de la realidad que llega manifestarse de multiples formas y niveles en base a la
capacidad comprensiva e intencionalidad del observador. La realidad en tanto que transmi-
sora de significados es construida. Una misma problematica dependiendo del significado
gue se le otorgue. La realidad no es estatica ni fija, sino que esta construida en permanente
flujo y por tanto es susceptible de multiples acercamientos y miradas. De ahi que precise-
mos cruzar los conocimientos, experiencias y vivencias provenientes de diferentes campos
del saber, desde la rigurosa observacién hasta la vivencia permanente, para conseguir una
mayor comprension”. La investigacién proporciona el marco para el encuentro de diversas
disciplinas y con él, el espacio para la construccion de la realidad y su comprension, para la
resolucion de las interrogantes, el esclarecimiento de las dudas y el surgimiento de nuevos
cuestionamientos a desentrafar. Poder conocer el impacto que algunas intervenciones
pedagdgicas tienen en la respuesta inmunolégica de la persona con enfermedad, asi como,
descubrir cémo algunas capacidades cognitivas se ven afectadas tras la aplicacion de al-
gunos tratamientos (por ejemplo, el de radiacion a nivel de cuello y cabeza) requiere de la
conformacion de un equipo multidisciplinar que aborde la investigacién desde una mirada
transdisciplinar, con el objetivo de generar un conocimiento que sea valido para cada una
de las disciplinas, contiendo en él las particularidades de cada una pero desde una 6ptica
del todo. Estos mismos autores (2011: 54) “la nueva misiéon del docente en esta nueva
vision transdisciplinar es crear situaciones y condiciones de aprendizaje; crear condiciones
favorables al aprendizaje es conocer a los sujetos, los contenidos y el medio; conocer los
procesos y estrategias para su implicacion. El aprendizaje no se ensefia, no se compra ni se
vende, se promueve, se alienta y reconoce”.

5.2 Desarrollo de competencias

Entre los muchos cambios que nos estd dejando la nueva era con miras a garantizar una
educacion de calidad respecto a la formacion de profesionales capaces de hacer frente a
las nuevas demandas, es el desarrollo de herramientas para el reconocimiento mutuo, la
validacién de competencias y las cualificaciones. De hecho, este fue uno de los objetivos
propuestos en el proceso de Copenhague de cara al 2010y futuro (European Council, 2002).

Lo cierto es que ya en el 1999, desde el Espacio Europeo de Educacién Superior (EEES),
también conocido como Proceso de Bolonia, se inicia una reforma unificada del sistema
universitario europeo, basada en una serie de objetivos fundamentales los cuales se citan
a continuacion:

1° Disefnar titulaciones que sean facilmente comprensibles y comparables para todos los
paises que formen parte de este EEES. De esta forma se favorece el reconocimiento de
los estudios universitarios cursados y, por tanto, la movilidad académica y laboral de los
estudiantes, titulados, profesores y personal de administracion.
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2° Adecuar los perfiles profesionales demandados por la sociedad orientando a los estudios
a la adquisicion de competencias genéricas y especificas de la titulacion.

3° Promover y potenciar sistemas de garantia y evaluacion de la calidad de los estudios.

4° Promover el aprendizaje a lo largo de la vida para hacer frente a los retos que implica
una sociedad en cambio continua.

5° Incrementar la competitividad en formacion e investigacién en el dmbito internacional
favoreciendo el acceso al mercado laboral europeo.

Objetivos que en la actualidad estan presentes y representan las directrices respecto a los
diferentes programas de formacion en el resto de paises. A nivel de América Latina, las
universidades latinoamericanas, a través del Proyecto Tuning América Latina de competen-
cias fueron incluidas en el proceso de Bolonia. Para Aboites, dicho proceso “ya no puede
considerarse sélo como un fenémeno europeo en la medida en que desde la Comision
Europea se ha decidido su ampliacién también a América Latina” (2008: 27).

Implementacion que se ha sucedido en tres etapas: 1/ relacidon Europa-América Latina en
materia de servicios educativos desde las universidades a través de politicas de promociény
apoyo a la comercializacién de servicios educativos); 2/ integracién de instituciones Latinoa-
mericanas desde Europa (una de las vias fue la creacién, desde la banca-Grupo Santander,
de la Fundacién Universia) y; 3/ asimilaciéon en América Latina de la propuesta europea de la
formacién profesional. Nos detendremos en esta Ultima etapa, por representar la tematica
fundamental de este apartado, a la vez de tratarse, del segundo objetivo del Proceso de
Bolonia. Asimilacién de la propuesta que pasa por la implementaciéon en America Latina
de “la propuesta europea de como debe ser el proceso formativo de profesionales, cuéles
deben ser sus objetivos y pedagogia, valores, orientacién y por supuesto, evaluacion ...y
la formacion de todo profesional ... fincada en la adquisicion de un nimero determinado
(cerca de 30) de competencias genéricas (que seran las mismas para todas las carreras
profesionales) ... y también de competencias especificas, diferentes para cada profesion”
(Aboites, 2008: 31-32).

¢ Qué competencias define Latinoamérica como genéricas? “De las competencias del Tuning
latinoamericano, se informa que en Europa las genéricas son 30y para América Latina, 27.
De esas, se sefala que 22 son “convergentes” con las europeas, es decir iguales, “cinco
competencias del listado europeo ... fueron reagrupadas y redefinidas en dos competencias
latinoamericanasy a ese se le afaden tres competencias enteramente nuevas surgidas de la
consulta latinoamericana: ‘responsabilidad social y compromiso ciudadano’, ‘compromiso
con la preservacion del medio ambiente’ y ‘compromiso con su medio socio-cultural’”
(Beneitone, P. et al. edts, 2007, Citado en Aboites, 2008: 33).

114



Dialogos

SANTILLANA

A continuacién presentamos el listado de las 27 competencias genéricas restantes del Pro-
yecto Tuning América Latina: 1/ Capacidad de abstraccion, andlisis y sintesis; 2/ Capacidad de
aplicar los conocimientos en la practica; 3/ Capacidad para organizar y planificar el tiempo;
4/ Conocimiento sobre el &rea de estudio y la profesién; 5/ Capacidad de comunicacion
oral y escrita; 6/ Capacidad para comunicarse en un segundo idioma; 7/ Habilidades en el
uso de las tecnologias de la informacién y comunicacion; 8/ Capacidad de investigacion;
9/ Capacidad de aprender y actualizarse permanentemente; 10/ Habilidades para buscar,
procesar y analizar informacion procedente de fuentes diversas; 11/ Capacidad critica y
autocritica; 12/ Capacidad para actuar en nuevas situaciones; 13/ Capacidad creativa; 14/
Capacidad para identificar, planear y resolver problemas; 15/ Capacidad para tomar deci-
siones; 16/ Capacidad de trabajo en equipo; 17/ Habilidades interpersonales; 18/ Capacidad
para motivar y conducir hacia metas comunes; 19/ Valoracién y respeto por la identidad y
multiculturalidad; 20/ Habilidad para trabajar en contextos internacionales; 21/ Habilidad
para trabajar en forma auténoma; 22/ Capacidad para formular y gestionar proyectos; 23/
Compromiso ético y; 24/ Compromiso con la calidad.

Pero, ;Qué entendemos por el concepto de competencia? ; Qué implica que se esté ha-
blando de desarrollo de competencias? y ;Desde donde nos situamos cuando hablamos
de perfiles profesionales?

Para contestar a la primera pregunta presentamos un cuadro que presenta el recorrido
del propio concepto, para de esta forma, a continuacién poder contestar a las siguientes
preguntas desde la vision del perfil competencial de los profesionales implicados en la pe-
dagogia hospitalaria. De esta manera se llegara a la respuesta del conjunto de preguntas
formuladas en este apartado.

CONCEPTO DE COMPETENCIA POR DIFERENTES AUTORES
Definicion de competencia Autor

Capacidad de accién eficaz frente a una familia de situaciones. Quien | Perrenoud, P.
llega a dominarla es porque dispone a la vez de los conocimientos ne- | (1999: 2).
cesarios y de la capacidad de movilizarlos con buen juicio, a su debido
tiempo, para definir y solucionar verdaderos problemas.

Suma de conocimientos de saber hacer o saber estar o la aplicacién | Le Boterf, G.
de conocimientos tedricos o practicos. Competencias en términos de | (2001: 42).
conocimiento combinatorio y en relacién con la accién profesional
(como saber combinatorio).

Conocimientos y habilidades que el estudiante deberia dominary | Comision Europea.
demostrar al completar el periodo de aprendizaje. Proyecto Tuning
(2002).
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Distincion de dos tipos de competencias: Rodriguez Diéguez,

— Las competencias técnicas: implican el dominio de los conocimientosy | A (2002: 193).
destrezas especificos de un determinado campo profesional.

— Saber: Conocimientos generales o especificos, tedricos, especulativos
o cientifico técnicos.

— - Saber hacer: dominio de los métodos y técnicas especificas de deter-
minados campos profesionales.

— Las competencias sociales: incluye motivaciones, valores, capacidad de
relacion en un contexto social organizativo.

— Saber aprender: capacidad de formaciéon permanente al ritmo de la
evoluciéon que se produce en las profesiones, en la tecnologia y en las
organizaciones.

— Saber estar: actitudes de comportamiento en el trabajo y formas de
actuar e interactuar.

— Hacer saber: posibilitar que en el lugar de trabajo se desarrollen apren-
dizajes, como resultado de la intercomunicacion personal.

Clasificacion en dos tipos de competencias: competencias genéricas | Libro blanco (ANE-
o habilidades transferibles, independientes del drea de estudio y se | CA, Vol. 1,
dividen en tres tipos y competencias especificas. 2003: 142-145).

— Competencias genéricas instrumentales: tienen un caracter de herra-
mienta con una finalidad procedimental.

— Competencias genéricas interpersonales: tienden a facilitar y favorecer
los procesos de interaccion social y de cooperacién. Se refieren a las
capacidades personales relativas a la capacidad de expresar los propios
sentimientos y a las destrezas sociales relacionadas con las habilidades.

— Competencias genéricas sistémicas: conciernen a los sistemas como to-
talidades. Requieren las competencias instrumentales e interpersonales,
pero estas son insuficientes; se precisa de capacidades que permiten al
individuo tener la vision de un todo, anticiparse al futuro, comprender
la complejidad de un fenémeno o realidad.

— Competencias especificas: para cada area de estudio e incluyen las
destrezas y los conocimientos.
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Clasificacion en tres grupos de competencias: Gonzélez, J.
— Competencias instrumentales: competencias que tienen una funcion | y Wagenaar, R.
instrumental. Entre ellas se incluyen: (2003: 81-82).

— Habilidades cognoscitivas, la capacidad de comprender y manipular
ideas y pensamientos.

— Capacidades metodoldgicas para manipular el ambiente: ser capaz de
organizar el tiempo y las estrategias para el aprendizaje, tomar deci-
siones o resolver problemas.

— Destrezas tecnoldgicas relacionadas con el uso de maquinaria, destrezas
de computacion y gerencia de la informacion.

— Destrezas lingUisticas, tales como la comunicacién oral y escrita o co-
nocimiento de una segunda lengua.

— Competencias interpersonales: capacidades individuales relativas a la
capacidad de expresar los propios sentimientos, habilidades criticas
y de autocritica. Destrezas sociales relacionadas con las habilidades
interpersonales, la capacidad de trabajar en equipo o la expresion de
compromiso social o ético. Estas competencias tienden a facilitar los
procesos de interaccién social y cooperacion.

— Competencias sistémicas: son las destrezas y habilidades que conciernen
a los sistemas como totalidad. Suponen una combinacién de la com-
prension, la sensibilidad y el conocimiento que permiten al individuo ver
cémo las partes de un todo se relacionan y se agrupan. Estas capacidades
incluyen la habilidad de planificar los cambios de manera que puedan
hacerse mejoras en los sistemas como un todo y disefiar nuevos siste-
mas. Las competencias sistémicas o integradoras requieren como base
la adquisicion previa de competencias instrumentales e interpersonales”.

Poseer ciertas caracteristicas personales (conocimientos, habilidades, des- | Rodriguez-Moreno,
empeno o consecuciones, etc.) que conducen a un resultado, adaptan- | M. L. (2006: 51
dose a una situacion concreta en un ambiente determinado... asistimos | y 52).

actualmente a la emergencia imparable de la nocién de competencia,
la que ha sustituido las precedentes y clasicas nociones de aptitud, de
capacidady de cualificacion y ha integrado en ella la idea de movilizacién,
de motivacion, de desempeno o de corresponsabilidad, recuperando
la antigua referencia behavioristica —de los afos sesenta— del compor-
tamiento observable desde el exterior o respuesta comportamental.

La herramienta dindmica (entendida como el motor en marcha, la | Violant, V.
mecanica accionada, la capacidad actitudinal y actitudinal latente) | (2013: 128).
de la que disponemos, nos permite, desde un perfil profesional de-
terminado, hacer frente y dar respuesta teniendo en cuenta multiples
variables respecto a una situacion concreta, que nos sitla ante la vida
y la sociedad de manera personal, auténomay privilegiada.

Tabla 5.1 Concepto de competencia por diferentes fuentes/autores
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Hablar de desarrollo de competencias, implica pensar en la formacion y la adquisicion de
competencias y, a su vez, en el disefio curricular por competencias de las carreras y espe-
cializaciones.

Una de las formas actuales focalizadas en el trabajo en competencias, que tiene por objeto
el autoandlisis, la formacién madurativa, la adquisicidon de competencias desde la posibilidad
de dibujar un escenario de transicién hacia el mundo laboral en el curriculum y construccion
de un proyecto personal profesional, es el balance de competencias. Pero ;qué entende-
mos por balance de competencias? A continuacién presentamos un cuadro que presenta
el recorrido del concepto.

CONCEPTO DE BALANCE DE COMPETENCIA POR DIFERENTES FUENTES/AUTORES
Definicion de balance de competencias Fuentes/Autor

Instrumentos de ayuda a la toma de consciencia del conjunto de ad- | Lévy Leboyer, C.
quisiciones derivadas de la formacion inicial, de la formacion continua | (1993). Citado en

y de la vida profesional para que fundamenten los proyectos de carrera | Figueras, Py Rodri-
sobre una solida autoevaluacion. guez-Moreno, M. L.
(2007: 16).

El proceso de balance de competencias... permite puntualizar las | Lemoine, 2002.
propias competencias, conocerlas mejor y, a partir de ello, construir | Citado en Figueras,
un proyecto personal profesional. Py Rodriguez-Mo-
reno, M. L. (2007:
16).

Accién que tiene por objeto posibilitar a los trabajadores el analisis | Rodriguez-Moreno,

de sus propias competencias profesionales y personales, asi como | M. L., Serreri, P.y

sus actitudes y motivaciones, a fin de definir un proyecto profesional. | del Cimmuto, A.

Contiene: (2010: 58).

— el andlisis y la valoracion de las competencias profesionales;

— elinterés por las actitudes y las motivaciones, estrechamente ligadas a
los aspectos de la experiencia personal y profesional;

— la construccion de un proyecto profesional que constituye la prueba
de fuego en el trabajo y como persona, y de proyectar en el futuro
todo lo vivido en una eficaz y positiva colocaciéon profesional y social
(normativa francesa).
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Trayectoria profesional, que requiere de una mediacién social, de
identificacion de las potencialidades personales y profesionales suscep-
tibles de ser invertidas en la elaboracién y la realizacién de proyectos
de insercion social y profesional.

Aubret, J.; Aubret,
F.y Damiani, C.
(1990). Citado en
Rodriguez-Moreno,
M. L., Serreri, P.y
del Cimmuto, A.
(2010: 58).

Encuentro de tres ambitos de investigacion:

— gestion de la propia carrera;

— aprendizaje y formacién a lo largo de todo el arco vital;

— formacién continua como proceso que no se agota en el ambito de

Léyy-Leboyer, C.
(1993). Citado en
Rodriguez-Moreno,
M. L., Serreri, P. y del

actividades organizadas. Cimmuto, A.
(2010: 58).
Proceso en el que el individuo modifica su relaciéon con el ambiente profe- | Saint-Jean, M.

sional en el que esta inserto; de hecho, deviene un socio o un actor en la
gestién de su carrera. ... integracion en un solo acto de la dimensién retros-
pectiva (identificacion de etapas de un recorrido profesional para poner de
manifiesto las competencias adquiridas, los interesas, las motivaciones) y
una dimension prospectiva (formular las elecciones y confrontarlas con la
realidad internay externa).

(2002). Citado en
Rodriguez-Moreno,
M. L., Serreri, P.y
del Cimmuto, A.
(2010: 59).

Método de andlisis y autoanalisis asistido de las competencias, de las
aptitudes y del potencial de una persona en funcion de la puesta a
punto por parte del individuo mismo de un proyecto propio de desa-
rrollo profesional laboral de formacion ocupacional. Método de tipo
autoactivo y proactivo, con un fuerte valor orientador conferido a la
potenciacion y el desarrollo de la capacidad de individuar, seleccionar
y elegir las oportunidades laborales o de carrera mas coherentes con
el propio bagaje de competencias.

Alberici, A.y Serreri,
P.(2003). Citado en
Rodriguez-Moreno,
M. L., Serreri, P.y
del Cimmuto, A.
(2010: 60).

Lugar y tiempo a través del cual la persona tiene la oportunidad de
desarrollar un mejor conocimiento de si misma y de los contextos so-
ciales y organizativos en los que estd inserta y, paralelamente, cuenta
con la posibilidad de negociar, incluso consigo misma, un proyecto de
desarrollo realista de crecimiento social profesional y/o elaborar una o
mas estrategias de afrontamiento de una problematica de transicion
transversal.

Ruffini, C. y Sarchie-
Ili, V. (2004). Citado
en Rodriguez-More-
no, M. L., Serreri, P.
y del Cimmuto, A.
(2010: 60).

119




D La Pedagogia Hospitalaria hoy >Formacion de pra

fesionales en ped:

ogfa hospitalaria

Técnica de orientacién profesional... que permite concienciar las pro-
pias competencias y motivaciones y facilita el camino hacia la cons-
truccion de un proyecto profesional sentido como propio y coherente
con las expectativas y oportunidades existentes en el mercado.

Rodriguez-Moreno,
M. L. (2006: 100).

Recorrido voluntario (en el que se indican sus objetivos, su contenido
y sus métodos) que trata de proveer el autoconocimiento de las com-
petencias adquiridas en variados contextos y trayectorias vitales para
promover la transferibilidad del propio recorrido laboral.

Instituto para el Desa-
rrollo de la Formacién
Profesional de los
Trabajadores-ISFOL
(2006). En Rodriguez-
Moreno, M. L., Serre-
ri, Py del Cimmuto,
A.(2010: 61).

Instrumento: 1/ en el modo de informar, formar y acompanar al alum-
nado a lo largo de las transiciones. 2/ de acompafamiento, de em-
poderamiento, de formacion madurativa y de orientacion formativa,
dirigido al reforzamiento del “esqueleto” interno, en una sociedad
que demanda personas flexibles y cambiantes.

Serreri, P. (2007: 16
y 35). En Figueras,
P.y Rodriguez-Mo-
reno, M. L. (2007:
35).

Tabla 5.2. Concepto de balance de competencia por diferentes fuentes/autores

Desarrollar las competencias desde instrumentos tales como el balance de competencias nos
permite construir un proyecto personal profesional. Esta visién nos sita en la necesidad de
conceptualizar el perfil profesional (entendiendo por perfil, los rasgos que responden a las
funciones y competencias especificas propias de cada profesion) y de forma concreta desde
la investigacion y marco tedrico presentado en este libro, desde la Pedagogia Hospitalaria
en el &mbito de la salud y la educacién. Desde estos elementos, es desde donde se deberia
situar en la actualidad la mirada respecto a los perfiles profesionales. El lugar ideal en la
adquisicion del perfil profesional es en las practicas profesionalizadoras, tanto en el grado/
licenciatura como en estudios especializados (postgrado, master y formacion continuada).

5.3 El papel de las practicas en la formaciéon
de los profesionales

Las practicas, el Practicum, “pertenece a una vision mas curricular e integrada de los estudios.
El proceso formativo no es el resultado de la mera yuxtaposicién de las influencias de las
materias, incluso aunque se lograra que éstas fueran convergentes. La perspectiva curricular
de la formacion nos lleva a un proyecto formativo méas integrado en el que la unidad no
es cada una de las materias sino el conjunto de todas ellas, el propio Plan de Estudios”.

Zabalza, (2011: 25).
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Asumir, como lo hace el titulo del apartado, el papel de las practicas en la formacion de los
profesionales, significa que éstas ejercen una funcion concreta en el curriculum académico
de los futuros profesionales.

Pero antes de centrarnos en las practicas profesionalizadoras, cuyo objetivo es posibilitar
tanto un primer contacto con la realidad laboral y del ejercicio profesional en un determina-
do dmbito del mercado laboral (en el caso del grado/licenciatura), como el trabajo hacia el
perfil profesional especializado aplicado en un contexto concreto (en el caso de postgrado/
master y formacion continuada), es importante diferenciar diferentes tipos de practicas:

1° La practica de campo: que se basa en la realizacién de visitas, trabajo de campo o estancias
de formacion para la aplicacion y configuracion del aprendizaje.

1° La practica de laboratorio: que se basa en la aplicacion y configuracion, a nivel practico,
de la teoria de un ambito de conocimiento en un contexto determinado a través de la
ejecucion controlada en un laboratorio.

1° La préactica clinica: que se basa en la aplicacién y configuracion, a nivel practico, de la
teorfa en un contexto clinico.

1° La practica educativa: que se basa 1/ en la ejercitacion de los aprendizajes asumidos
destinados a obtener un buen dominio, realizada con la supervision de un profesor tutor;
y 2/ en la practica y configuracion de la teorfa, a nivel practico, realizada en centros o
instituciones educativas.

1° Las préacticas en empresas o instituciones: que se basa en la estancia en una empresa
0 una institucion del ambito de la titulacion que se esta cursando, con supervision y
orientacién tutorial”. (Vicerrectorado de Politica Docente, 2008: 40).

Las dos primeras, no necesariamente cubren la condicion del tipo de practicas al que se
hace referencia de aqui en adelante.

Cuando se visualizan las préacticas: clinica, educativa y en empresas o instituciones, sea de la
carrera que sea, es importante manejar unos principios basicos intrinsecos a la propia defini-
cion el concepto. Son diversos los autores que han definido dicho concepto en su genérico.

— Molina (2004: 1), define el Practicum como el “componente formativo de importancia
al que se le reconoce un valor decisivo como medio de vincular la teorfa y la practica,
ademas de facilitar el contacto con los profesionales del ambito, y las posibilidades de
mejora de la insercion laboral”.
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— Zabalza (2004: 2) "el Practicum forma parte del periodo de formacion y ha de planificarse
para que signifique y aporte nuevos inputs y oportunidades de formacion a los alumnos
de précticas ... es importante en las carreras porque sirve para alcanzar algunos de los
objetivos sustantivos de los perfiles profesionales ... y precisa de un claro desarrollo
curricular en el que se explicite la fundamentacion tedrica de las practicas a realizar, su
sentido y objetivos, su articulacién y una metodologia en la que conceda importancia al
trabajo conjunto (en grupos de 2 6 3 personas)”.

— Tejada (2005: 3-4) “visualiza el Practicum como el espacio privilegiado de inicio a la
socializacién profesional ... convirtiéndose en un entramado complejo, en el puente
conector de dos mundos, el formativo y el laboral”.

— Ventura, (2005: 28) define el Practicum “como el periodo formativo-préactico, que res-
ponde a una programacion curricular, por lo general se desarrolla en centros externos
a la institucion universitaria, implicando a diferentes colectivos (alumnado, tutores de
universidad y de empresa), que trata de integrar la teoria y la practica en una situacion
real de actividad profesional, mediante la participacion y el aprendizaje activos de los
participantes”.

— Con la materia del Practicum el estudiante desarrolla:

e Competencias en el trabajo (Rodriguez Moreno, Serreri y Del Cimmuto, 2010) por su
cercania hacia la profesionalizacién en el terreno — centros/instituciones y;

e Competencias de accion profesional (Echeverria, 2007), dado que el alumno/a moviliza
conocimientos y cualidades para hacer frente a los problemas presentados en el si de
las practicas.

Desde las competencias en el trabajo

Referidas a las competencias en el trabajo, es importante tener presente que se esta pen-
sando en competencias especificas profesionalizadoras, que en el caso del Practicum de
Implicacion, se ponen en practica cuando el alumnado ejerce desde el rol profesional. Desde
este punto de vista, Rodriguez Moreno, Serreri y Del Cimmuto, 2010, proponen distinguir
tres enfoques tedricos principales:

— Racionalismo, trabajan con la materia prima: los conocimientos, las aptitudes y las ca-
pacidades necesarios para ejecutar una determinada tarea de manera eficiente y eficaz.
Hoy en difa, “el enfoque racionalista se ha extendido al anélisis de las capacidades, de los
saberes y de las maneras como éstos estan siendo usados para ejecutar un determinado
trabajo, ademas de a los atributos psicosociales necesarios para que una persona ofrezca
una prestacion eficaz” (Rodriguez Moreno, Serreri y Del Cimmuto, 2010: 21).
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— Holistico, "los defensores de este enfoque comparten con los racionalistas la naturaleza
funcional de la propia competencia... se distancian y se concentran en la naturaleza
compleja y global del constructor competencia, un constructor no extraido solamente
del trabajo, sino que comprende también los perfiles profesionales para las situaciones
tipicas de la vida (interacciones con los Mass media, comportamientos en el tiempo
libre, convenciones sociales...)” (Rodriguez Moreno, Serreriy Del Cimmuto, 2010: 24).

El enfoque holistico plantea que de dichas competencias subyacen una serie de componentes
internos cubiertos por una serie de atributos tales como los conocimientos basicos, las capa-
cidades cognitivas, la capacidad de pensamiento analitico o critico, la capacidad para tomar
decisiones, las capacidades para resolver problemas, y la activacion de estos desde atributos
comportamentales como la motivacion, la disposicién emotiva y el conjunto de valores de
referencia. Todo ello se pone en funcionamiento en las practicas/Practicum dado que concibe
éste como un ejercicio profesionalizador. Echeverria (2007) a su vez nos dice que la competen-
cia desde un enfoque holistico integra la concepcién de la competencia a través de las tareas
desempefiadas (donde las tareas describen acciones concretas y significativas que deben ser
desarrolladas por los profesionales) y la competencia en términos de atributos personales (lo
que las personas saben pueden y quieren hacer en diferentes niveles asociados al ejercicio
profesional) y plantea la competencia de accién profesional desde una vision mas amplia.

— Interpretativo, "la competencia no es un encuentro ni la suma de dos entidades sepa-
radas: el trabajador y el trabajo... sino que ambos forman una Unica entidad gracias al
significado que el trabajo asume en la experiencia del trabajador” (Rodriguez Moreno,
Serreri y Del Cimmuto, 2010: 26).

Desde las competencias de accion profesional

Echeverria (2007: 2), propone la competencia de accién profesional desde el enfoque holis-
tico donde “se discrimina el saber necesario para afrontar determinados trabajosy ser capaz
de enfrentarse a los mismos. Es decir, saber movilizar conocimientos y cualidades para hacer
frente a los problemas derivados del ejercicio de la profesion... la competencia de accién
profesional esta configurada por diferentes dimensiones interrelacionadas: el saber, el saber
hacer, el saber estar y el saber ser”. Estas dimensiones las propone adaptadas del modelo
de Bunk, 1994 (citado en Aneas, 2003: 4) considerando cuatro componentes de la compe-
tencia de accion profesional: la competencia técnica (saber); la competencias metodoldgica
(saber hacer); la competencia participativa (saber estar); y la competencia personal (saber
ser). Echeverria (2007: 14) define la competencia de acciéon profesional como “la puesta
en préactica del conjunto de conocimientos, procedimientos, actitudes y capacidades que
una persona posee y que son necesarias para: 1/ afrontar de forma efectiva, con el nivel
y calidad requeridas, las funciones y tareas que demanda una profesion y, 2/ resolver los
problemas emergentes de forma auténomay creativa, colaborando en la organizacién del
trabajo y en el conjunto de su entorno sociolaboral”.
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De dichas definiciones se desprende la importancia de la labor que ejercen las practicas/
Practicum, del cudndo y dénde se deben llevar a cabo, de los agentes que intervienen. Pero,
;qué funcién tienen las practicas/Practicum y como se evaltan?

Para Molina, el Practicum, “posibilita integrar al estudiante en un contexto de aprendizaje
situado en campos reales, relacionados con la practica del rol profesional a desempenar ...
y posibilita la adquisicién de los conocimientos, informacién, habilidades y competencias
necesarias para el ejercicio profesional en un determinado dmbito del mercado laboral, es
importante que todos estos elementos estén sincronizados de tal manera, que garanticen
que el alumnado dispone de una serie de competencias basicas conceptuales y de la pro-
fesion, establecidas antes del ejercicio de la practica profesionalizadora y no como mero
observador” (2004: 1).

Molina, et al., se centra, como forma de acercarse a las competencias de esta materia, en la
redaccion de los objetivos del Practicum, y dice que los objetivos “deben redactarse en forma
de competencias pre-profesionales, que los estudiantes deban alcanzar durante su periodo
de estancia en los centros de practicas mediante la ayuda de las acciones de supervision que
acompanan esa estancia” (2004b: 13). Esta misma autora remarca, desde la convergencia de
la titulacién en el Espacio Comun Europeo de Educacion Superior, la exigencia de un notable
esfuerzo de reflexion por parte de los responsables del Practicum respecto a: ¢cudles son las
competencias que se deben alcanzar? y ;como puede evaluarse el logro de esas competencias?

Perrenoud (1999: 10) remarca la importancias de la evaluacion de las competencias y nos dice
que “para evaluar competencias, no es necesario plantear una cuestion de conocimientos,
es necesario crear una tarea compleja y ver sila gente llega a representarsela, a involucrarse
y consequir solucionarla movilizando conocimientos”.

Por todo lo expuesto hasta el momento, es importante disefar las practicas/Practicum,
como una materia con diversas asignaturas que se ofertan a lo largo del grado/licenciatura
o especializacion (postgrado/master y la formacién continuada), que permita al alumnado,
por un lado, ir adquiriendo competencias profesionalizadoras cada vez mas complejas y por
el otro, situarse de forma progresiva al mercado laboral. Esta forma de visualizar la materia
del Practicum, permitird, a su vez, ir adecuando la eleccion del alumnado hacia el &mbito
en el que se sienta mas motivado a ejercer como profesional/profesional especializado.

En la actualidad no se discute la importancia del Practicum, lo que se pone énfasis es, en
la forma como se planifica el Practicum y las condiciones que se garantizan para el buen
desarrollo de las competencias desarrolladas en el Practicum.

En resumen, las practicas/Practicum como materia curricular, es el lugar idéoneo donde

el alumnado desarrolla las competencias adquiridas en un lugar laboral determinado en
tiempo real. Dicha situacién engloba la posibilidad de adquirir competencias profesionales
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dirigidas hacia el proyecto personal profesional desde el perfil concreto. En su planificacion,
en el si del desarrollo curricular deberemos tener en cuenta: los créditos cursados, el tipo
de formacion cursada (grado/licenciatura, postgrado/master y formacién continuada), el
ambito donde se va a desarrollar la practica de las competencias trabajadas a lo largo de la
carrera y, las propias motivaciones del alumno/a.

5.4 Lainvestigacién como contenido formativo

Iniciamos este apartado definiendo el concepto de investigacién para, a partir del concep-
to, plantear el lugar y la funciéon que ejerce la investigacion y por ende, la importancia de
contemplarla como contenido formativo tanto en los estudios de Grado/Licenciatura como
en el Postgrado/Master y en la Formacién Continuada.

Investigacion (del lat. investigatio, -onis, 32 declinacion) significa la accién que se dirige hacia
laindagacion, averiguacion, seguir una huella o pesquisa. Y a su vez, in (en) de profundidad,
meter dentro. (Valbuena: 1826) e Investigador, como el que realiza la accién de investigar.

Pero, ¢qué lugar ocupa la investigacion en la practica profesional y qué funcion ejerce?

Una practica profesional orientada a la transformacién y al cambio constante, pide necesa-
riamente de la constante observacion, analisis, reflexion y debate acerca de las acciones, asi
como, de la bondad y efectividad de las mismas desde la aplicacién de métodos cientificos.
Por ello, conceptualizar y disefiar investigacion en el dmbito de la pedagogia hospitalaria
demanda competencias genéricas/transversales propias del quehacer cientifico, que pro-
ponemos a continuaciéon: Capacidad/Capacidad de

— analisis y sintesis;

— disefio y aplicacién de técnicas e instrumentos de diagnostico y deteccién de variable;
— organizacién y planificacion;

— gestion de la informacion;

— resolucién de problemas y toma de decisiones;

— critica y autocritica;

— creatividad;

— compromiso con la identidad, desarrollo y ética profesional e investigativa;

— comunicacion oral y escrita (desde la transferencia de los resultados de investigacion).

Y competencias especificas, tales como la capacidad en el:
— Conocimiento y contextualizacion de las bases tedricas de los procesos de ensefianza-
aprendizaje y de los sistemas educativos y formativos actuales (basada en competencias)

en el contexto regional, nacional e internacional aplicados al desarrollo humano (tedricas,
evolutivas y socioculturales) desde la conceptualizacion en Pedagogia hospitalaria;

125



D La Pedagogia Hospitalaria hoy >Formacion de profesionales en pec

— Conocimiento y aplicacion de los fundamentos tedricos y metodoldgicos, referida a la
evaluacion de programas, contextos, procesos, productos, profesionales, instituciones
y/o organizaciones y sistemas educativos, en el ambito de la salud y de la educacién y
en poblacién con necesidades por motivos de enfermedad;

— Fundamentacion y aplicacion en la investigacion de los modelos, principios y enfoques
de la orientacion educativa, escolar y profesional en contextos diversos;

— Aplicacion en el disefio de la investigacion de los principios y fundamentos de tematicas
tales como la atencion a la diversidad en educacion, la teoria del curriculo y su aplicacion
alos procesos de ensefianza-aprendizaje, educacién emocional, educacion para la salud,
desarrollo evolutivo a lo largo de la vida.

A nivel gubernamental, y a modo de ejemplo, en Latinoamérica, desde la Secretaria de
Educacion Publica del Distrito Federal de México, el Centro de Investigacién y asesoria en
pedagogia hospitalaria (SEP, 2013), de los diversos objetivos que se persiguen uno hace
referencia directa con la investigacion como contenido formativo: “Contar con planes de
desarrollo relacionados a esta area del conocimiento a través de circulos de estudio e inves-
tigacion”. A través de dicho objetivo se estara cubriendo el planteamiento del pensamiento
gue defendemos en este apartado: la formacién en investigacion. Hecho que “implica
proponer aquellas competencias profesionales -transversales y especificas- que faciliten la
reflexion en la accion para el desarrollo profesional investigador... que inviten a la constante
reflexion en la acciéon en el &mbito de la pedagogia hospitalaria” (Violant, 2010: 5).

Desde la propuesta de competencias genéricas/transversales propias del quehacer cientifico
en el &mbito de la pedagogia hospitalaria, defendemos, a su vez, que las funciones que
ejerce la investigacion son las siguientes:

1° Funcion de andlisis (por ejemplo: analisis respecto al objeto de estudio, a la exploracion
y diagnostico y a la aplicacion del método de estudio concreto).

2° Funcion organizativa (por ejemplo: planificacién, disefio y evaluacion de la investigacion,
identificacion, relacion y colaboracion en el estudio, administracion y gestion de las fases
de la investigacion)

3° Funcion de desarrollo (por ejemplo: innovacién y creatividad en el planteamiento y
seguimiento de la investigacién, orientacion y asesoramiento en el proceso de la inves-
tigacion, difusion y transferencia del conocimiento, aplicacion y nueva investigacion de
los resultados de la investigacién en las practicas profesionales).
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5.5 Resultados del eje de formacién de profesionales

La participacion entre los dos grupos de discusion en México, fue de 15 profesionales.
Destacar que uno de los profesionales participd en ambos grupos, contabilizandose dicha
participacion dos veces debido a que aporté informaciones diferentes en cada grupo.

La participacion del grupo de discusion en Bruselas, fue de 7 profesionales. Cabe destacar
que no se considerd la participacion de la persona traductora dentro del grupo. Su consigna
fue traducir las preguntas y realizar un resumen de la intervencién de los participantes. Di-
chos resimenes no han sido considerados en los resultados presentados aungue se realizd
su analisis, con el objetivo de contrastar dicho contenido con la transcripcion literal del
resto del contenido.

A continuacion se muestran los resultados del andlisis de contenido de los grupos de dis-
cusién en México y Bruselas, a partir de los siguientes apartados:

— Contenidos formativos relacionados con la pedagogfa hospitalaria (PH)
— Profesionales que participan desde una atencion integral

Fin dltimo de los profesionales implicados

Investigacion en el ejercicio de la profesion

5.5.1 Grupo de discusion en México
Contenidos formativos relacionados con la pedagogia hospitalaria (PH).

Se han analizado los resultados respecto a los contenidos formativos relacionados con la PH,
distinguiendo: 1/ el concepto y aplicacion de la PH como materia respecto a la formacién
del profesional; 2/ los contenidos formativos generales y especificos asi como los elementos
comunes y diferenciales; 3/ las competencias que los participantes en el grupo focal han
considerado necesarias en la formacion de los profesionales implicados en la atencion de la
infancia y adolescencia con enfermedady, de forma independiente, se han analizado aquellas
gue tienen que ver con el voluntariado y 4/ los elementos relacionados con las practicas de
pre-grado y especializada (equivalente en Europa al grado y posgrado).

5.5.1.1 Conceptoy aplicacién de la PH como materia respecto a la formacion
del profesional

Los participantes no abordan directamente el concepto de PH como tal. La informacion
ofrecida responde a la consideracién de la PH como una necesidad formativa especial de-
bido a la falta de formacién del profesorado en areas como derechos humanos, atencién a
la diversidad, impacto de la enfermedad en la familia y el trabajo con las diversas edades;
asimismo se hace referencia a la formacién inicial y especializada; al perfil profesional; a los
ambitos y al modelo de intervencion.
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“Estamos aqui hablando de pedagogia hospitalaria, y mas bien para el proceso de
educacion como un proceso de vida, como un proceso continuo, y para la sensi-
bilizacién acerca de los procesos sociales y entre ellos, por supuesto, el problema
de las personas, de los actores sociales que estan en una situacion de enfermedad,
enfermedad en diferentes grados”.

Se resalta la necesidad de definir la identidad de la PH, asi como su objeto de estudio, y de
especializacion del pedagogo hospitalario.

Se propone insertar a la PH dentro del ambito de las necesidades educativas especiales
permanentes y transitorias; vincular el hecho pedagdgico al acto clinico sin un enfoque
asistencial, que garantice un abordaje clinico-pedagdégico; y se destaca la importancia de
contextualizar los contenidos para que respondan a las necesidades de Latinoamérica.

“La realidad de la educacion europea, no es la realidad de la educacion que se
gesta en el continente latinoamericano, por lo tanto las condiciones objetivas y
subjetivas para una educacion, un planteamiento de educacion, tiene que verse
en funcion de las necesidades”.

Respecto a la formacion en esta materia se abordan y afirman puntos tales como:

— Que deberia haber una licenciatura.

— La necesidad de incorporar la PH en la formacion inicial del profesorado de Educacion
Basica asi como en Pedagogia y en Licenciaturas de Educacién, con contenidos funda-
mentados en la investigacién y encaminados a responder a las necesidades educativas
del sujeto, a la diversidad y a la educacién como proceso de vida.

— Sepropone laincorporacion de contenidos de PH en todas las licenciaturas, (a excepcion
de un miembro participante que considera que dicha incorporacion no necesariamente
debe darse en todas las licenciaturas).

“Mi experiencia me dice que no solamente en el ambito de la pedagogia hospi-
talaria, sino que en el ambito de la atencion a la diversidad y de las necesidades
educativas especiales, ya sean permanentes o transitorias y dentro de ellas pues
estd el tema que nos convoca que es la Pedagogia Hospitalaria”.

Respecto al perfil profesional se propone:
— Un especialista de perfil amplio, capaz de vincularse al ambito clinico y de realizar las
adaptaciones curriculares que requiera su desempefio.

— El desarrollo de las competencias que exige el perfil.
— Al maestro hospitalario como un especialista.
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“Hay que focalizar esto del contenido a la necesidad que existe de la creacién de
un especialista de perfil amplio y que, por supuesto, se dé la mano con el experto
clinico”.

“Este abordaje no puede ser Unicamente pedagdgico, tiene que ser clinico-pe-
dagdgico”.

“Muchos educadores quieren llegar al hospital para no ser ya el maestro de aula,
sino ser un especialista que esta trabajando en el aula hospitalaria”.

Respecto a los ambitos y al modelo de intervencion de la PH hay que destacar que entre
los integrantes de la mesa se resalta el abordaje de grupos indigenas, de hijos de madres
reclusas, de algunas minorias, de la atencién a la diversidad y de diferentes tipos de culturas.

“La diversidad esta en las aulas, en las aulas ordinarias, por tanto es imprescindible
que los maestros en su formacion inicial tengan formacion en sus contenidos por
las diversas dificultades con las que se van a encontrar a lo largo de su ejercicio. .. ”.

5.5.1.2 Contenidos formativos generales y especificos asi como elementos
comunes y diferenciales

Hay que destacar que los participantes suministran informacion relativa a los contenidos
formativos generales y especificos, asi como a los relacionados con los elementos comunes
y diferenciales. También refieren diferentes titulaciones que se proponen como carreras y
que deberfan incorporar contenidos de PH.

Contenidos formativos generales de la PH:

— Se propone la inclusion de contenidos de PH en el programa regular de formacién y
también para la formacion continuada, que favorezcan el desarrollo de competencias
en el profesional de la Pedagogia y/o de la Educaciéon que faciliten interactuar con los
profesionales de salud.

— Se propone que la formacién sea en dos niveles: uno general y otro mas especializado
para trabajar en unidades determinadas.

— Sedaimportancia a la flexibilidad, al abordaje intercultural y al trabajo multidisciplinario.

“No solamente los educadores o los estudiantes de educacion o de pedagogia
deberian de recibir, formacion en pedagogia hospitalaria, también todo aquel
profesional que interviene en la atencion educativa, en la atencion de personas
con salud disminuida o en situacion de enfermedad, ;no? llamense psicélogos,
trabajadores sociales, psicoterapeutas”.

“Estar preparados para asumir el reto que nos propone la tecnologia”.

“El proceso de educacion como un proceso de vida, como un proceso continuo,
y para la sensibilizacion acerca de los procesos sociales”.
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Contenidos formativos especificos de PH:

Se propone la inclusiéon de contenidos de la PH en todas las pedagogias de todos los
niveles, para los profesionales que son de apoyo a la educacion especial, fonoaudiélogos,
kinesiélogos, asistentes sociales, psicélogos, psicoterapeutas, educadores, formados
en educacioén, derecho, gerencia, ingenieros y en todas las facultades de formacion de
profesionales cuya actuacién pueda girar alrededor de personas con salud disminuida o
en situacion de enfermedad.

Se propone definir el objeto real de la PH en pro de una especializacion del pedagogo
hospitalario.

Se refiere la importancia de incorporar contenidos de las Tecnologias de la Informacion
y la Comunicacion en la formacién del profesorado.

Se destaca la necesidad de incorporar, en la formacion de los pedagogos y educadores,
los contenidos referentes al manejo de la terminologia médico-asistencial, de las diver-
sas patologfas y de sus peculiaridades para la mejor atencion de cada una; nociones de
Anatomia; Fisiologia; Neuro-desarrollo; Andropagogia; Filosofia; Antropologia; Sociolo-
gia; Bioética; Derechos Humanos; implicaciones de la enfermedad a nivel pedagogico;
Dignidad de la persona; Neurociencias y Psicologia.

Junto a lo arriba recogido se incluye la Deontologia del manejo de la informacién médica
del alumno y el respeto a su autonomfa.

“Cuestiones de grupos indigenas, con grupos con problemas de penitenciarias o
hijos de madres reclusas”.
“El acompafiamiento de los padres”.

Elementos comunes en los contenidos formativos de la PH:

Se propone que la PH: 1/ no se quede en el entorno del hospital, sino que aborde el am-
bulatorio, las consultas externas, la asistencia domiciliaria en neonatologia, en pediatria
y en adultos; 2/ promueva la construccién de equipos interdisciplinares; 3/ implique una
finalidad terapéutica; 4/ favorezca la resiliencia en el nino como una aptitud; su capacidad
de ser, de saber hacer y conocimiento de sus derechos y; 5/ atienda a la diversidad en las
diferentes edades y &mbitos.

“Lo que es la pedagogia como el concepto de hospitalaria, teniendo en cuenta una
hospitalaria que no solo se quede en el entorno del hospital, sino en el ambulatorio,
en las consultas externas. Y mas alla, en la asistencia domiciliaria, a nivel de adultos
donde la asistencia domiciliaria estd muy desarrollada, mas que en pediatria, y en
otros entornos como lo puede ser la neonatologia; pero hay paises que empiezan
a tener proyectos de asistencia domiciliaria también en estos servicios”.
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Elementos diferenciales en los contenidos formativos de la PH:

— Se distingue entre el concepto de necesidad especial y de necesidad educativa especial.

— Se proponen aquellos elementos diferenciales propios de la titulacion poniéndose como
ejemplo la medicina y la pedagogia.

— Se destaca la diferencia que se evidencia entre lo que se aprende en teorfa y la realidad
cuando se vive en la practica.

“Hay ninos que son portadores de una necesidad especial y hay nifios que son
portadores de una necesidad educativa especial”.

“Elementos diferenciales son los propios de la titulacion a la que estas accediendo,
de la que estas cursando. Si es medicina y salud, pues serdn unos, y si es maestro,
0 si es pedagogia seran los propios de su formacion”.

5.5.1.3 Competencias necesarias para la formacion de los profesionales y del
voluntariado implicados en la atencién de la infancia y adolescencia
con enfermedad.

De los diferentes tipos de competencias enunciadas por los participantes para la formacion
de los profesionales, diez hacen referencia a competencias generales/transversales (CG) y
seis hacen referencia a competencias especificas (CE) y dos hacen referencia a competencias
especificas en la formacién del voluntariado (CE).

Queremos indicar que se han considerado como competencias generales aquellas que aten-
diendo a la capacidad implicada en dicha accién, se consideran competencias generales,
aunque si se atendiera a su especificidad se considerarian como especificas.

Como CGy CE se propone el desarrollo de la capacidad del alumnado de Grado/Licenciatura
y/o Postgrado/Master respecto al:

e Desempenfio ético para lo que es toda la vida hospitalaria (CG).

e Ejercicio profesional apoyado en la investigacion y en la investigacion accion (CG).

¢ Capacidad de evaluacion y seguimiento del profesional en accion asi como la co-evaluacion
con sus pares y el resto del equipo interdisciplinario (CG).

e Trabajo colaborativo en equipo (CG).

e Capacidad para el afrontamiento de la adversidad (CG).

e Capacidad de comprension de la dimensidn antropo-ética de la persona que sufre por la
disminucion de su salud o por la enfermedad (CG).

e Ejercicio profesional que favorezca la atencion a la diversidad, la educacion inclusiva y el
educar con amor (CG).

e Actitud para la escucha (CG, como capacidad de comunicacién oral).

e Capacidad para la vinculacion e integracion con la nueva comunidad educativa (CG,
Competencia General en Latinoamérica).
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e Creatividad necesaria para la organizacién y planificacién del trabajo con alumnos de
diferentes edades, capacidades, enfermedades y necesidades diversas (CG).

¢ Flexibilidad para adecuar el abordaje a las necesidades y capacidades del nifio (CE).

e Disposicion para la actualizacion e iniciativa pedagdgica relacionada con la atencién de
pacientes determinados y de los diferentes servicios/unidades (CE).

e Capacidad para la observacion y el andlisis de la informacion del expediente para la iden-
tificacion de los padecimientos del alumnado en un contexto determinado (CE).

¢ Capacidad para el desempefno docente en los diferentes niveles y tipos de atencion en
los hospitales (CE).

e Capacidad para el acompafiamiento pedagdgico en el proceso de morir como tarea del
equipo de salud (CE).

e Capacidad para hacer contencion al nifoy a su familia (CE).

“Hablar de competencia justamente es centrarse en la capacidad de ser y saber
hacer, esa es, creo que es la formula entendida por competencia”.

“Deberian de ser todos los profesionales quienes tuvieran esas capacidades, esas
fortalezas internas y externas para poder afrontar la adversidad”.

“Una competencia de investigacion, y de investigacion en accion”.

“Si finalmente vas a trabajar en una unidad determinada, con un tipo de pacientes
determinados, alli uno se va tener que especializar”.

“Actitudes positivas para la escucha”.

Con referencia a las competencias del voluntariado:

— Seresalta que a nivel de responsabilidad son las mismas del profesional.

— Se enuncian, ademas, dos elementos a considerar con respecto a las intervenciones
educativas del voluntariado: 1/ requieren el desarrollo de competencias que le brinden
herramientas para esa intervencién y 2/ cierto conocimiento pedagégico curricular. Ambas
hacen referencia a competencias especificas.

“Tenemos que mantenerlo en el nivel en que estan los de la escolaridad, seas vo-
luntario o seas un profesional.... es el mismo nivel de responsabilidad”.

“El voluntariado quiere una intervencion educativa, tendria por obligacion que
tener... que desarrollar ciertas competencias que le brinden las herramientas para
ese tipo de intervencion”.

5.5.1.4 Elementos relacionados con las practicas de pre-grado y especializada
(de grado y postgrado)

Del andlisis del contenido de las exposiciones de los participantes no se termina de distinguir

si lo que se expresa se refiere a las practicas de pregrado (Grado/Licenciatura) o a las prac-
ticas especializadas (entendidas como estudios de Postgrado y Master) debido a que en el
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discurso no queda claro si la practica especializada corresponde al tltimo afo de carrera o
bien a la formacion de postgrado y master. Hecho, este ultimo, que implicaria haber acabado
la licenciatura/grado y ser profesional de la educacién o de la salud.

En su conjunto, las practicas se definen y visualizan como la posibilidad del alumnado de estar
en una situacion de aprendizaje concreto respecto a una realidad y contexto determinados.
Se contempla como una practica profesional. Se manifiesta la necesidad de programar la de-
dicacién del periodo de practicas respecto a su distribucién en semestres y nimero de horas.

— Desde las practicas de pre-grado se da importancia a la integracion en el equipo inter-
disciplinar y a la vinculacién de las propias practicas como disciplina. Se distingue este
tipo de practicas como unas practicas iniciales que tienen como fin la sensibilizacién y el
desarrollo de competencias. Por otro lado, se manifiesta la dificultad para la evaluacién
de competencias fuera del campo de accién. Se comenta la falta de existencia de crite-
rios de inclusién y de exclusion para escoger un centro de practicas y el hecho de que el
alumnado realice o no practicas al finalizar los estudios.

“La primera parte de las practicas seria una sensibilizacion y la sequnda ya seria
desarrollo de unas competencias”.

“Es muy importante la practica, porque cuando nos fuimos dando cuenta de este
desarrollo de competencias, eso no puedes evaluar, no te puedes co-evaluar si no
estas en el campo de accion”.

“No todos los alumnos de pedagogia pueden cursar las practicas en un hospital
y eso es muy dificultoso porque, en principio, no sé en otras universidades, pero
por ejemplo en la mia, no hay criterios de inclusion y de exclusion para escoger
un centro de practicas”.

“En un semestre o en dos semestres, qué porcentaje de horas se le va dedicar a
la practica”.

— Desde las practicas especializadas, éstas implican una concrecién respecto a la realidad,
representando la aplicacién de lo aprendido, ya que el alumnado se enfrenta a la realidad
laboral profesional. Se contempla este tipo de practicas como unas practicas que tienen
como fin especifico el desarrollo de competencias.

“No hay criterios de inclusion y de exclusion para escoger un centro de practicas,
porque ademas cuando terminan la carrera, podran ir a trabajar donde quieran,
independientemente del lugar donde hayan hecho préacticas, con lo cual, hay, al
lado de esta respuesta que es tan clara y evidente, el como realmente llevarlo a
cabo, es lo que realmente hace que éstas sean unas practicas complicadas”.

“En buena parte yo habia aprendido del entrenamiento del psicoanélisis, pero una
cosa es aprenderlo y otra cosa es aplicarlo”.
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Profesionales que participan desde una atencion integral.

Se han analizado los resultados respecto a los profesionales que participan desde una aten-
cion integral, distinguiendo: Los profesionales que forman parte del equipo interdisciplinar;
y las funciones de los profesionales implicados.

Los profesionales citados que forman parte del equipo interdisciplinar son:

— Médicos

— Enfermeras

— Logopedas

— Psicélogos

— Trabajadores sociales

— Psicoterapeutas

— Fonoaudisdlogos

— Kinesiologos

— Asistentes sociales

— Pedagogos y Psicopedagogos hospitalarios

— Docentes y educadores

— Socidlogos

— Ingenieros

— Abogados

— Todo aquel profesional que pueda intervenir en la atencion educativa de la persona con
salud disminuida

“Médicos, enfermeras y el etcétera, etcétera de profesionales o de formandos que
van luego a trabajar al hospital”.

“Psicélogos, trabajadores sociales, psicoterapeutas”.

“Todo aquel profesional que interviene en la atencion educativa”.

Con relacién a las funciones de los profesionales implicados.
Al educador se le pide que sea un especialista que maneje la observacion de forma amplia,
gue responda a las necesidades actuales (la escuela es globalizada), que afronte los retos

gue le presenta este contexto, desde un enfoque de inclusién y de equidad.

Al ingeniero se le pide que sepa construir hospitales pensando en el disefio de las aulas
hospitalarias.

Al abogado se le pide que legisle mediante leyes que apoyen lo referido a la pedagogia
hospitalaria.
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Al pedagogo se le pide que sea filésofo de la educacion, y especialista en didactica.

“La ingenieria, ah,, por ejemplo un ingeniero debe saber que para construir hospi-
tales necesita ya pensar en las aulas hospitalarias, en como deben ser disefiadas”.
“El derecho ni se diga (...) porque hay muchas leyes que apoyan lo de la pedagogia
hospitalaria”.

“El pedagogo originalmente debe ser el filésofo de la educacion”.

A su vez, se remarca la importancia de los siguientes aspectos:

formar a un colectivo de docentes hospitalarios voluntarios.

que cualquier agente implicado con estos nifios debe ser resiliente.

formar especialistas de perfil amplio que asuman el reto de la atencion a la diversidad.
ofrecer atencién integral al nifo enfermo como una natural concrecién de los derechos
que ya estan establecidos.

para la actualizacion profesional y formacion continuada se proponen como asignaturas
o tematicas implicadas en el desarrollo curricular de estos profesionales las siguientes:

Desarrollo social.

Filosofia de la educacién.

Espiritualidad.

Acompafiamiento en el proceso de muerte.

Estudio de la comprensién cultural.

Construccion de la vida ética y la propia bioética.

“La atencion a la diversidad viene siendo hoy el recurrente para justamente formar
especialistas de perfil amplio y que asuman este reto”.

“Formar a un colectivo de docentes hospitalarios voluntarios”.

“Toda la persona que esta al lado de, este nifio, todos los agentes, deberian ser
resilientes”.

5.5.1.5 Fin ultimo de los profesionales implicados

En lo referente a los resultados centrados en el fin ltimo de los profesionales implicados
en la busqueda de la salud y en el proceso educativo, encontramos una serie de aspectos
tratados que son los siguientes:

El equilibrio a nivel emocional

La construccion de la persona

La mejora en la calidad de vida de los nifios y nifas.

El acceso a la educacién como base de la transformacién social.

Busqueda de la felicidad expresada en mayores oportunidades como ciudadanos.
Construccion de la persona como ciudadano.
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“Una vida emocional rica”.

“Una felicidad expresada en mayores oportunidades como ciudadanos, en ser
personas integras, con capacidad para poder criticar nuestras politicas, con capa-
cidad de poder aportar”.

“Que se construya la persona, queremos que se construya como ser humano, como
persona humana, y como ciudadano”.

5.5.1.6 Investigacion en el ejercicio de la profesion

Se propone la investigacion como elemento necesario para evidenciar todas necesidades
gue se enmarcan en torno a la PH, asi como para la elaboracion de propuestas que faciliten
la toma de decisiones en las administraciones competentes.

Mas concretamente, se resalta la necesidad de llevar a cabo investigaciones con objetivos
tales como:

— Ofrecer datos que demuestren y justifiquen la necesidad de la PH.

— Medir el impacto de la intervenciéon educativa.

— Conocer la realidad del contexto latinoamericano.

— Profundizar en el conocimiento para garantizar intervenciones adaptadas a cada caso.

— Poner de manifiesto que hay grupos marginados que no acceden a los servicios sanitarios
ni pedagdgicos.

“Estudios sobre impacto de la intervencion, no solamente de la necesidad, porque
tu haces una intervencion aunque sea pequena y sencilla, medir el impacto”.

“Y la medicién del impacto de la investigacion, que es lo que no pasa”.

“Las condliciones que se dan en diferentes paises que asumen esto como politica por
derecho, no es la realidad de todos los contextos latinoamericanos y del Caribe”.
“7En los paises que hoy tienen establecida la red de pedagogia hospitalaria, todos
los ninos de la nacion reciben el mismo servicio? Yo creo que hay un grupo mar-
ginado que todavia no ha llegado al hospital”.

“En investigar lo que realmente tenemos ahli, en frente, y profundizar en eso para
desarrollarlo”.

5.5.2 Grupo de discusién en Bruselas
Contenidos formativos relacionados con la pedagogfa hospitalaria (PH)

Aligual que en el punto anterior referido a México, se han analizado los resultados respecto
alos contenidos formativos relacionados con la PH, distinguiendo: 1/ el conceptoy aplicacion
de la PH como materia respecto a la formacion del profesional; 2/ los contenidos formativos
generales y especificos asi como los elementos comunes y diferenciales; 3/ las competencias
que los participantes en el grupo focal han considerado necesarias en la formacién de los
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profesionales implicados en la atencién de la infancia y adolescencia con enfermedad y, de
forma independiente, se han analizado aquellas que tienen que ver con el voluntariado y
4/ los elementos relacionados con las practicas de pre-grado y especializada (equivalente
en Europa al grado y posgrado).

5.5.2.1 Conceptoy aplicacién de la PH como materia respecto a la formacion
del profesional

No se aborda el concepto de PH como tal, y la informacion ofrecida hace referencia a lo
siguiente: 1/ las necesidades formativas respecto a la PH, destacando la falta de formacion
del profesorado del servicio hospitalario en dreas especificas como el autismo o los problemas
de psicomotricidad y dislexia, para el abordaje educativo de nifios que provienen del sistema
especializado; 2/ el tipo de formacién, que debe ser tanto inicial como a nivel de postgrado
y de master; 3/ la duracion de la formacion; y 4/ el perfil profesional.

La duracion de la formacion, referida por los profesionales de la educacion de Bélgica par-
ticipantes, apunta hacia un periodo de cinco afnos, planteandose dos opciones:

— Un recorrido de tres aios mas dos posteriores, en el cual se obtiene el titulo de técnico
alos tres afios y el de especialista a los cinco afios.

— Un camino de formacién de cinco afos (licenciatura o grado) sin titulacion técnica
intermedia.

Propuesta que incluso alguno de los participantes plantea como fecha posible para la ins-
titucion de esta formacion especializada para el 2015.

“De momento son tres anos y hay un proyecto de pasar a cinco afios, incluyendo
un master y ya estan elaboradas las competencias para alcanzar en ese master”.
“En Bélgica estamos tratando de reformular completamente el modo de formacion
de los profesores, y hablamos cada vez mds de una formacion de cinco anos, es
decir a nivel universitario”.

Respecto al perfil profesional se defiende:

— Lanecesidad de un perfil profesional especifico, ya que favoreceria el trabajo a nivel de
hospitalizacion; necesidad que ya ha sido considerada como opciéon en algunas admi-
nistraciones y consejos superiores.

— El desarrollo de las competencias que exige el perfil.

“Hay consejos superiores y pedagoégicos que ya tomaron la opcion de decir si en
el nivel europeo, a nivel master y ya se establecid el perfil de competencias que
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pone en evidencia la deficiencia del sistema actual con respecto a ese perfil de
competencias que refuerza el proceso de pasar a cinco anos...".

5.5.2.2 Contenidos formativos generales y especificos asi como elementos
comunes y diferenciales

Se puede destacar que los participantes se refieren basicamente a los contenidos formativos
de la PH que estan relacionados con elementos comunes a otras profesiones. Por otro lado
enuncian diferentes titulaciones que se proponen como carreras que deben incorporar
contenidos de PH.

Con relacién a los elementos comunes, se citan:

— Laescuela alo largo de la vida y como proyecto concreto.

— La continuidad que es fundamental en situacion de ruptura.

— Lasocializacién y la reincorporacién a la sociedad.

— Importancia de la formacion y del trabajo multidisciplinario para la curacion del nifio en
situacion de enfermedad.

— El desarrollo de la resiliencia del nifio con ayuda de los profesionales de la medicina y
de la pedagogia.

— Laidea de curacién y vision positiva del nifo con enfermedad.

“En especial hay mas elementos comunes porque todos tienen que estar de acuerdo
para que ese nifo se cure, pero es un proyecto concreto. La escuela es un proyecto
concreto”.

“Ante todo el sistema multidisciplinario. Que sea una formacion multidisciplinaria”.
“Yo considero que estudiar todos juntos sobre el desarrollo de la resiliencia del
nifio, porque es tanto a nivel médico como a nivel pedagogico, es también un
punto comun”.

Con relacién alas titulaciones que deben incorporar contenidos de PH se nombran las siguien-
tes: Medicina, Enfermeria, Psicologia, Pedagogia, Asistente Social, Ergoterapia, Fisioterapia,
Ingenieria, Arquitectura, Nutricion y todas las facultades que giran alrededor del nifio enfermo.

“El drea de psicologia, y todas las facultades que giran alrededor del nifio enfermo”.

5.5.2.3 Competencias necesarias en la formacién de los profesionales y el
voluntariado implicados en la atencién de la infancia y adolescencia
con enfermedad

De los diferentes tipos de competencias enunciadas por los participantes para la formacién
de los profesionales, seis hacen referencia a competencias generales/transversales (CG), dos
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hacen referencia a competencias especificas (CE) y dos hacen referencia a competencias
especificas en la formacién del voluntariado (CE).

Como CGy CE se propone el desarrollo de la capacidad del alumnado de Grado/Licenciatura
y Postgrado/Master respecto al:

e Manejo asertivo de las emociones y las frustraciones (CG, como capacidad de reso-
lucién de problemas).

e Capacidad de anticipacion y de adaptacién frente a los imprevistos (CG).

¢ Trabajo colaborativo en el marco de un equipo multidisciplinario (CG).

e Comunicacién asertiva y respetuosa con los profesionales que integran el equipo
multidisciplinario (CG, como capacidad de comunicacién oral).

e Flexibilidad para adecuar el abordaje a las necesidades y capacidades del nifio (CG).

e Creatividad necesaria para el manejo de alumnos con edades, capacidades, enferme-
dades y necesidades diversas, de nacionalidades y lenguajes diferentes, que promueva
una practica inclusiva (CG).

o Reflexion acerca de las funciones e implicaciones del propio rol profesional (CE).

e Ejercicio profesional que favorezca la inclusion educativa del alumnado con necesi-
dades especiales (CE).

“Bueno la adaptacion, la comprension, es la adaptacion con respecto a los nifos
con edades diferentes, con niveles diferentes, con nacionalidades y lenguajes di-
ferentes”.

“Saber trabajar en equipo, como profesora, como equipo multidisciplinar”.
“Transversales es mas lo que esta alrededor con respecto al nifo. Es como por
ejemplo saber ensefar de una manera completamente diferente y adaptarse a las
necesidades y a sus capacidades”.

Con referencia a las competencias del voluntariado se pone de manifiesto que las son
diferentes a las del profesorado.

— Seenuncian dos elementos a tener en cuenta: 1/la ausencia de reglas por parte de dicho
perfil y 2/ que dicha ausencia puede generar problemas.

— No se enuncia de forma directa ninguna competencia.

“Si, las competencias del voluntariado son diferentes a las competencias del pro-
fesor”.
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5.5.2.4 Elementos relacionados con las practicas de pre-grado y especializada
(de grado y postgrado)

Es minima la distincion que se hace entre las practicas de pregrado (Grado/Licenciatura)
y especializadas (Postgrado y Master). En general se explicita que el sentido amplio de las
practicas es fundamentalmente de caracter experiencial, llevado a cabo antes de la inser-
cion laboral, y de caracter reflexivo, representando las pasantias un ejemplo de este tipo
de practicas.

Respecto a las practicas de pregrado se valora la importancia del sentido de las mismas, y
se destaca su valor en favorecer las decisiones que tomaran los futuros profesionales hacia
un contexto concreto, y el hecho de que éstas formen parte de la formacion inicial.

“Las pasantias, todo el mundo comparte ese punto de vista pero es de caracter
experiencial y de reflexion”.

“En formacion inicial vamos a acumular la experiencia, pero no horas de trabajo
sino encontrar personas, discutir, sentir toda esa complejidad del trabajo, y tener
el tiempo para reflexionar sobre sus propias decisiones, de por qué decidimos
un contexto especifico, tomar una decision especifica, y yo creo que esto es muy
importante y es el objeto de la formacion inicial”.

Respecto a las practicas especializadas se remarca la falta de oferta de las mismas. A su
vez, se resalta el beneficio que representan en la formacion de los estudiantes que quieren
desempenar su labor profesional con alumnos con problemas, escolarizados en el sistema
ordinario.

“En el sector especializado no hay mucho, no hay muchas practicas. Hay unas
obligatorias, en la escuela normal”.

Profesionales que participan desde una atencion integral.

Se han analizado los resultados respecto a los profesionales que participan desde una aten-
cién integral, distinguiendo: 1/los profesionales que forman parte del equipo interdisciplinar;
y 2/ las funciones de los profesionales implicados.

1/ Los profesionales citados que forman parte del equipo multidisciplinar son:

El maestro, el psicopedagogo y el ergoterapeuta, en el terreno educativo, y junto a ellos
se incluyen, por otro lado, a los médicos, psicologos, fisioterapeutas, asistentes sociales y

nutricionistas.

“En el hospital nosotros formamos parte de un equipo multidisciplinar. ... nosotros,
los médicos, los psicdlogos, los fisioterapeutas, los asistentes sociales, hasta la nu-
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tricionista, hablamos de los nifios hospitalizados y cada quien cuenta que se paso
con el nifio en su area especifica. Y entonces asi tenemos una idea mas global de
la situacion del niho en un momento preciso, durante su estadia en el hospital”.
“Lo comun es para mi trabajar en un sistema multidisciplinario porque la escuela es
un proyecto de vida para el nifio y hay que ensefarle para que funcione y trabajar
en un modelo educativo”.

Dentro de este punto, referente a los profesionales de la educacién que forman parte del
equipo interdisciplinar en la atencion integral del paciente, los participantes han hecho
referencia a la escuela hospitalaria como un lugar donde el nifio se desestresa y evoluciona
representando un momento diferente. La escuela es el lugar ideal para recobrar y trabajar
la autonomia del paciente, asi como un lugar que forma parte de la vida en el hospital.

También citan como principales recursos que utiliza el maestro para llevar a cabo la conti-
nuidad escolar el ordenador y la webcam. En esta misma linea, las formas de llevar a cabo
el vinculo entre el hospital y la escuela de origen, van a depender de una serie de factores a
tener en cuenta, tales como: el director de la escuela hospitalaria y de origen; el psicélogo
como intermediario en el manejo de la informacion; la coordinacion entre los profesores
de las distintas materias de la escuela de origen y de la escuela hospitalaria, y se enuncian
los elementos a trabajar: estrategias de accién; de creacién; de reflexion; de motivaciéon y
de animo.

“El objetivo es la reintegracion y que él tenga noticias de sus companeros, de sus
profesores y es por eso que nosotros, a veces, tenemos 0 ensehamos a los ninos
con la computadora y la webcam, para que ellos puedan ver su clase y puedan ver
a sus compafieros de clase, y muchas veces puedan sequir un curso, y eso es muy
importante, porque el vinculo no se interrumpe y asi nosotros también podemos
decirle a la clase que no porque él esta hospitalizado hay que apartarlo sino man-
darle notas etcétera de los mismos companieritos”.

2/ Con relacién a las funciones de los profesionales implicados:

Al pedagogo se le da, ante todo, una funciéon de educador.

Al psicopedagogo como profesional que establece el vinculo entre el nifio y la enferme-
dad, el nino y el equipo médico y, el nifio y la escuela de origen. También se le ve como
profesional que esta atento respecto a la diversidad de las situaciones. Se le visualiza como

profesional creativo.

El psicélogo se visualiza como profesional que lleva a cabo acciones concretas.
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Al ergoterapeuta se le ve como un profesional que adapta los objetivos a las necesidades
individuales y al espacio en beneficio del nifio con dificultades fisicas.

“Son también personas que trabajan con los objetos para hacerlos mas adaptados
0 que se adapten mas a las capacidades de las personas”.

"Algunas veces, cuando en el colegio de origen ... los ninos, los compareros no
comprenden la enfermedad del nifio, mandamos al psicologo del hospital, que
vaya a la escuela con nosotros para que sea él quien le explique a sus comparieritos
de qué se trata la enfermedad que tiene el nifo”.

“El psicopedagogo es el vinculo entre el nino y la enfermedad, el nifo y el equipo
meédico y el nifio con su escuela de origen. Es sobre todo ser un puente”.

Dentro de este punto, los propios profesionales de la educacién hacen referencia a su rol en
relacion a las revistas médicas, es decir al momento de pasar visita los médicos al paciente
en el hospital y las circunstancias de que se acompanan. Asf, se enuncian las funciones, los
profesionales implicados y el momento en el que se establece la revision médica. Como
funciones implicadas estan la propia revision médica y la toma de decisiones. Como profe-
sionales, los médicos, enfermeras y asistentes. Como momento establecido se marcan dos
tiempos, dos veces por semana, y dos momentos, por la mananay por la tarde.

Se hace referencia al cambio observado en relacién al nimero de personas del equipo médico
que visitan al paciente en un mismo momento, que tiende a ser inferior en la actualidad,;
mas discreto; con mayor precaucion en la forma de entrar en la habitacion (primero el
médico y después el asistente de forma lenta); y se explicita que en oncologia y en las salas
de aislamiento se limita esta visita a dos profesionales de la salud.

“De hecho, en nuestra planta es sobre todo por la tarde cuando el grupo médico
hace la visita. Sobre todo por la tarde. Por la manana es la toma de decisiones, la
enfermera viene a extraer sangre o el médico viene a hacer una prueba”.

“Es mucho mas discreto, ya no es como en las peliculas, esa imagen de entrar
todo el mundo al mismo tiempo en una habitacion. Por supuesto, también existen
los cuartos de aislamiento, en la parte oncoldgica, en los que solo dos personas
pueden entrar”.

5.5.2.5 Fin ultimo de los profesionales implicados
En relacion con los resultados respecto al fin dltimo en la busqueda de la salud, en la cual
intervienen los profesionales de la educacion, se hace referencia a cuatro elementos: 1/la

escuela; 2/ la curacion; 3/ el estado animico; 4/ el profesional que interviene:

— La escuela como facilitadora a nivel psicolégico del tiempo y del ritmo del nifo.
— El curarse como proyecto de vida del nifio.
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— Laimportancia del papel que desempena el estado animico y moral en la enfermedad
— Eltrabajo de todos los profesores como profesionales que trabajan también en beneficio
de la salud del paciente.

“En el nivel psicologico también la estructura del tiempo, la escuela esta abierta de
tal hora a tal hora y entonces forma parte de un ritmo, y uno trata de guardar ese
ritmo escolar, y entonces también curarse es un proyecto de vida... y la escuela es
la vida del nifo... entonces uno como profesor”.

“Si, por supuesto, porque el estado de animo desempefia un papel muy importan-
te en la enfermedad de los ninos. Por ejemplo en el cancer, juega un papel muy,
muy importante y por eso nosotros trabajamos para mejorar su estado animico”.

5.5.2.6 Investigacion en el ejercicio de la profesion

Se propone la investigacidon como elemento nuclear de la actividad pedagdgica. Una inves-
tigacion que debe dar contenido a la accién, y a su vez retroalimentarla. Si bien para ello
es preciso buscar continuamente espacios para reflexionar sobre lo que se hace, realizar

una practica reflexiva.

“A nivel pedagogico todo el tiempo estamos en investigacion. Siempre que sea
una practica reflexiva”.
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Conclusiones generales

Sylvia Riguelme y Marianela Ferreira Maria Cruz Molina 'y
Maria Bori, Olga Lizasoain, Verénica Violant y Pia Cardone

6.1 Conclusiones por eje

a metodologia llevada a cabo, a través del trabajo cooperativo,

ha constituido una opcién idénea para el desarrollo de procesos

de cambio vinculados a dinamicas de mejora y de generacion

de conocimiento, asi como para el desarrollo de avances que
pretenden, con esta publicaciéon, dar respuesta a las necesidades
emergentes y a los cambios que se producen en el dmbito social,
educativo y de la salud.

La aportacion mutua mediante estrategias de reflexion ha favorecido
el desarrollo de visiones mas amplias, abriendo vias de comunicacién
e intercambio fluidas respecto a los tres ejes investigados: las politicas,
los &mbitos de intervencién y la formacion de profesionales.

A continuacion, presentamos en primer lugar las conclusiones rela-
tivas a cada uno de los ejes y se formula seguidamente la propuesta
de lineamientos como prospectiva de futuro.

6.1.1 Eje de politicas.

Se destaca en primer lugar, desde los analisis realizados por los par-
ticipantes en los grupos de discusién, la necesidad de sensibilizar a
los ministerios de Salud y Educacién en tanto entidades responsables
de las politicas para la creacién de marcos legales que regulen esta
atencion educativa; seguidamente, se concluye que la sensibilizacion
ha de apuntar a la sociedad en tanto ente receptor y promotor de la
misma, la sensibilizacion ha de ser desde y para las personas. Por otra
parte, se concluye que la sensibilizacion se ha de desarrollar también
a través de la publicacion de trabajos, experiencias y circulares infor-
mativas que den cuenta de logros y resultados de las intervenciones
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educativas en el ambito hospitalario como una forma de validar su
actuar. En definitiva, la sensibilizacion, segun el estudio, ha de ser a
todo nivel, es decir, orientada al ciudadano comun y corriente, y a
las autoridades competentes.

En lo relacionado con la difusion, se asumen las mismas necesidades
que en la sensibilizacion, vale decir, dar a conocer esta modalidad
educativa a los responsables de salud y educacioén. Esta difusion se
debe al desconocimiento de parte de las autoridades sobre la PH,
principalmente en América Latina, muestra de ello es que en la ma-
yoria de los paises de la regién aliin no existen leyes ni normativas
que la promuevany regulen. Por tanto, se manifiesta explicitamente
la necesidad de contar con una legislacion que proteja y dé curso al
derecho a la educaciéon de quienes se encuentran en situacion de
enfermedad o tratamiento, que vele por que los espacios educa-
tivos sean adecuados para impartir esta modalidad, que regule la
formacién de profesionales preparados para trabajar en ambientes
hospitalarios, que proponga un perfil pedagégico especifico y pro-
cure los apoyos econdmicos y materiales necesarios para realizar el
trabajo educativo.

Con respecto a la implementacién de politicas se constata que en
Latinoamérica cada pais cuenta con una Constitucion Politica y ha
firmado tratados internacionales que reconocen y resguardan el de-
recho a la educacién de toda persona. Por lo tanto, partiendo de
la anterior afirmacién, se propone el modelo desarrollado en Chile,
que se ha basado en la Constitucién y los tratados internacionales
firmados por el pais, para laimplementacion de una ley que reconoce
y apoya financieramente a la PH como una modalidad dentro de su
sistema educacional.
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En cuanto al aseguramiento del derecho a la educacion para quienes estan en situacion
de enfermedad, se asume que este esta siendo vulnerado en la regién producto tanto de
la falta de conciencia de la necesidad, del desconocimineto de la modalidad educativa,
como de la carencia de legislacion que permita el desarrollo de la PH al interior del sistema
educativo de cada pais. Para evitar esta vulneracion, ciertamente, el desarrollo de politicas
al respecto se presenta como la gran solucion al problema.

Finalmente, en lo concerniente a requerimientos basicos de la PH, se concluye que éstos
han de ser regulados y asumidos en la normativa de la ley que la valide, ya que como se
confirmd en otros capitulos de este libro, el recurso humano requiere de una especial y es-
pecifica formacién, y la infraestructura y los recursos materiales han de ser adecuados a las
particulares necesidades de esta atenciéon educativa, por tanto todo ello debe ser normado
y supervisado para su adecuada ejecucion.

6.1.2 Eje de ambitos.

Se estipula que todo lo reflexionado en las mesas de trabajo del eje, tanto en México dentro
del contexto latinoamericano y del Caribe como en Bruselas a modo de apunte de lo que es
la pedagogia hospitalaria en Europa, nos lleva a pensar que esta modalidad educativa tiene
una gran variedad de aristas. Se dibuja como un gran abanico de dambitos de intervencion
pedagdgica que van mas alla de lo escolar, de los que ya hay muchas experiencias, algunas
de las cuales todavia no estan suficientemente validadas como tal.

Ahora bien, cabe especificar que desde la realidad latinoamericana se incluyen muchos
mas ambitos de intervencién relacionados con la educacién de personas en situacion de
enfermedad que desde la mesa de Bruselas. Se presume que puede ser por varias razones.
Por un lado tiene que ver con el concepto que en México se plantea de abordar en forma
pedagdgica a personas en situacion de enfermedad a lo largo de toda la linea de vida, v,
por otra parte, puede tener que ver con aspectos relacionados con realidades sociales de
alto nivel de vulnerabilidad y centralizacion de los servicios médicos en grandes capitales,
mas propios de sociedades latinoamericanas.

La realidad expuesta desde Bruselas aborda con mayor énfasis el acoger situaciones de
enfermedad psiquidtrica y acompanar el proceso de insercién socioescolar a los estableci-
mientos educacionales regulares en forma mas progresiva.

Se deriva que la poblacion destinataria de la pedagogia hospitalaria pasa por toda perso-
na que de una u otra manera se encuentra vinculada a situaciones de salud-enfermedad
(prevencion y cuidado de la salud) y al proceso de enfermar, sea en forma personal o como
familiar-acompafante-cuidador.
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Referente a los agentes implicados en la Pedagogia Hospitalaria, se observa que van muy de
la mano de todas las necesidades que la poblacion destinataria va manifestando y que forma
parte de este gran abanico de ambitos de intervencion que se va abriendo para esta modalidad
educativa, que crece a medida que se va desarrollando. En primer lugar, desde este vinculo
salud-educacion, pasando por necesidades emocionales y de acompafiamiento en situaciones
de vulnerabilidad y sufrimiento -que se apoyan mucho en lo lidico y recreativo-y finalmente en
las redes de apoyo que por si mismas tienen un caracter de tipo social pero que si se vinculan
con acciones de acompafnamiento educativo, son motivo de procesos de crecimiento personal y
asuncion de la realidad que les ha tocado vivir, lo que sin duda tiene caracteristicas pedagogicas.

Eso lleva a considerar un importante numero de profesionales vinculados a la pedagogia
hospitalaria, como agentes de la misma, y a replantear la formacién de los agentes implicados
en esta modalidad educativa, de modo que estén capacitados para atender los diferentes
colectivos destinatarios, en los diferentes espacios de intervencién. Igualmente, se precisa
formacién especializada en lo que respecta a las caracteristicas derivadas de ciertas enfer-
medades como las mentales, que requieren una atencién pedagogica diferente.

Cuando se trata de los espacios para el desarrollo de la pedagogia hospitalaria se llega a
la conviccion de que tiene que ver con diferentes factores respecto a la poblacién destina-
taria (patologias, momentos de vida, procesos de la persona en situacion de enfermedad
y agentes implicados), asi como con las redes de apoyo que se requieren en el momento
de enfrentar una situacion de enfermedad (hogares, salas de apoyo para la familia y de
entretencién). Por eso es necesario continuar creando nuevos espacios en funciéon de las
necesidades emergentes y aplicar la accién pedagdgica en los espacios de atencion sanitaria
y otros donde se encuentra la persona con enfermedad.

Respecto a las caracteristicas de los espacios se conciben de forma global considerando la
luminosidad, lo calido, la funcionalidad y la acogida que, casi por 6smosis, deben percibir
los destinatarios de la misma, lo que se considera a su vez una accion pedagégica también.

Finalmente, podemos concluir que la pedagogia hospitalaria debe ir asumiendo el cambio de
paradigma que supone los cambios que va desarrollando el drea de la salud, las diferentes
patologfas que van surgiendo, asf como las nuevas necesidades de la poblacion destinataria,
lo que amplia considerablemente el campo de accion de esta modalidad educativa y sus
ambitos de intervencion.

Esto se ve reflejado en la discusién de las dos mesas de trabajo en las que se plantea en un
momento dado que la llamada pedagogia hospitalaria debiera modificar su nombre para
poder acoger a todas esas otras realidades de accion educativa que van mucho mas alla de
lo escolary de la atencién infantil. Del mismo modo, se deduce la necesidad de reformular
el concepto de PH aportando una definicion que incorpore estos planteamientos para que
los nuevos retos sean una realidad.
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6.1.3 Eje de formacién de profesionales.

Se destaca, en primer lugar, la consideracién de incorporar, en la formacién inicial del
profesorado y en las licenciaturas de educacion, una formacion en Pedagogia Hospitalaria
con contenidos fundamentados en la investigacion y encaminados a responder a las ne-
cesidades educativas del sujeto, a la diversidad y a la educacion como proceso de vida. Se
anade también la necesidad de una formacion continuada. Ambos procesos de formacién
deben ir encaminados a favorecer el desarrollo de competencias en el profesional de la
Pedagogia y/o de la Educacién que faciliten las relaciones con los profesionales de salud y
el trabajo multidisciplinario.

Junto a esto se resalta, la necesidad de especializacion del pedagogo y la pedagoga hospi-
talarios. Se propone que esta formacion sea en dos niveles: uno general y otro mas espe-
cializado. Asi, la duracion de la formacion del profesional de la educacion para trabajar en
PH se establece en torno a los cinco afios, incluida la formacion inicial y la especializacién
o el nivel de master.

Se propone la incorporacién de contenidos de PH en otras licenciaturas bajo la premisa de
gue no solamente los educadores o los estudiantes de educacion o de pedagogia deberian
recibir formacién en PH, sino también todo aquel profesional que interviene o tiene impli-
cacion directa, de algiin modo, en la atencién integral de personas con salud disminuida o
en situacion de enfermedad.

Se hace referencia a las intervenciones educativas del voluntariado, resaltando dos elementos
a considerar con respecto a su formacion: el desarrollo de competencias especificas que
brinden herramientas para esa intervencion y cierto conocimiento pedagdgico curricular.

Las practicas se consideran de enorme importancia para el aprendizaje y de manera par-
ticular para la sensibilizacion hacia una vision positiva del nifio con enfermedad, el desa-
rrollo de competencias generales/transversales y especificas, y la integracion en el equipo
interdisciplinar.

En lo referente al fin ultimo de los profesionales implicados en la busqueda de la salud y
en el proceso educativo, encontramos una serie de aspectos tales como la busqueda del
equilibrio a nivel emocional del paciente, la construccion de la persona, la mejora en la
calidad de vida o el acceso a la educacion.

Se propone la investigacidon como elemento nuclear de la actividad pedagdgica. Una inves-
tigacion que debe dar contenido a la accién, y a su vez retroalimentarla, si bien para ello es
preciso realizar una practica reflexiva. La investigacion se sefiala ademas fundamental para
evidenciar todas las necesidades que se enmarcan en torno a la PH, asi como para la elabora-
cion de propuestas que faciliten la toma de decisiones en las administraciones competentes.
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6.2 Propuesta de lineamientos
6.2.1 Respecto de politicas se propone:

La PH se ha manifestado como una necesidad desde el derecho a la educacién, por tanto su
presencia es innegable y ha de ser asumida por los paises latinoamericanos en beneficio de
guienes se encuentran en situacion de enfermedad, procurando asi el desarrolllo igualitario
de todos sus ciudadanos.

Para ello se proyecta, primeramente, validar en el Parlamento Latinoamericano (Parlatino)
la “Declaracion de los derechos del Nifio, Nifia o Joven Hospitalizado y en Tratamiento en
Latinoamérica y el Caribe en el Ambito de la Educacion”, redactada por Redlaceh con el fin
de que sea un instrumento de referencia para promover la PH en la region.

Seguidamente, como una medida colaborativa, Redlaceh se propone apoyar a los paises de
la region interesados en definir politicas para la PH, a través de reuniones con las respectivas
autoridades de educacion y salud en donde, tomando como base esta publicacion, se puedan
generar lineas de accién propias a cada pafs que favorezcan la creacion y desarrollo de la PH.

Asimismo, se proyecta promover la articulacion de redes tales como Unesco, Unicef, OEl,
entre otras, que den apoyo y aval a los distintos paises de la regién en la implementacién
de la PH.

Finalmente, se establece como premisa que el desarrollo de politicas que avalen la PH es la
herramienta técnica con la que la sociedad cuenta para propender a la atencion integral de
guienes se encuentren en situacion de enfermedad o tratamiento.

6.2.2 Respecto ambitos de intervencion se propone:

La Pedagogia Hospitalaria se ha ido desarrollando hacia nuevos campos de actuacion. Enla
actualidad, se vislumbra como una disciplina que se debe abrir a las necesidades educativas
que surgen con relacién al aprendizaje sobre la salud, la calidad de vida y sobre la situacién
de enfermedad en cualquier etapa de la vida, tanto en las personas con problemas de salud
como en los acompanantes y familiares.

Asimismo y fruto de los cambios que suceden en el grupo familiar que vive una situaciéon de
enfermedad grave o de larga duracién, la PH debe fomentar redes de apoyo y situaciones de
vida que sean aprendizaje propio del ser humano como el contacto con otros que también
se enfrentan a situaciones adversas.

Por otro lado, se requiere un enfoque pedagogico dirigido a desarrollar las potencialidades,

otorgando a la persona con enfermedad y su familia la mayor autonomia posible y capacidad
de autocuidado, para un afrontamiento de la enfermedad mas eficaz y resiliente.
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Se propone reconceptualizar la PH, situdndola en bases mas amplias como la Pedagogia
Social y la Educacion para la Salud, disciplinas que aportan visiones complementarias a las
de las necesidades educativas especiales.

Por ello se dibujan nuevos dmbitos de intervencién que pasan por situaciones de aprendizaje
a lo largo de todo el ciclo de la vida, posibilidad de aprendizaje en gestionar las emocio-
nes por parte de la persona en situacion de enfermedad asi como de su grupo familiar, y
aprendizajes que pasan por la aceptacion de la condicion de vulnerabilidad del ser humano
y los limites que la condiciéon del mismo conlleva. Eso lleva a iniciar una pedagogia de la
humildad, del limite y de la reflexion activa de lo que eso significa.

Asimismo, se vislumbra que esta modalidad de la pedagogia apunta a la reflexion de situa-
ciones de sufrimiento y de dolor, en la vida de los seres humanos, aspecto tabu en nuestra
sociedad y que deben ser abordadas con realismo y esperanza, procurando el sentido de
vida en cada una de estas situaciones.

La amplitud de dmbitos de intervencion de la PH hace referencia a: 1) las necesidades
educativas de las personas con enfermedad, ademas de las escolares o formales, teniendo
en cuenta la educacion emocional, la promocion de la salud y la resiliencia, 2) la poblacion
destinataria, todas las etapas de la vida incidiendo también en su entorno social para garan-
tizar la inclusion social y educativa; 3) los espacios de actuacién, dentroy fuera del hospital,
teniendo en cuenta que el centro de la atencion es la persona con enfermedad y su familia,
alld donde se encuentre, teniendo en cuenta la importancia de adecuar el espacio a las
caracteristicas de la poblacion, tanto por la situacion de salud como por la edad; 4) que los
agentes implicados deben ser los profesionales de la atencion a la persona enferma, como
un equipo interdisciplinar que trabaja hacia un mismo fin, que es el bienestar y la salud
biopsicosocial de la unidad familiar. La familia debe formar parte como agente de salud
mediante el mantenimiento del vinculo afectivo intrafamiliar y como tutora de resiliencia.
Es importante seguir fomentando la accién del voluntariado y de las asociaciones como
apoyo a la accién profesional.

Esta perspectiva de la PH requiere acciones interdisciplinares, diferenciadas y especializadas
para los diferentes colectivos, adaptandose a los cambios en la frecuencia y distribucion de
los problemas de salud en cada contexto, y teniendo en cuenta la edad y situacion socio-
cultural de las poblaciones destinatarias.

6.2.3 Respecto formacion de profesionales se propone:

Una formacion de grado en carreras de educacién con contenidos en PH en los que se
ofrezca una linea de practicas en salud. Para el disefio de las asignaturas tedricas se propone
gue estas se desarrollen sobre la base del desarrollo en competencias transversales tales
como la comunicacién, el trabajo en equipo, la ética y la deontologia, la creatividad y la
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innovacion. Para el disefo de las practicas se propone que estas se desarrollen sobre la base
del desarrollo en competencias especificas, propias de las tareas a realizar.

Una formacion de especializacion abierta a los diferentes profesionales que intervienen
de forma integral con poblacién vulnerable y con necesidad por motivos de salud y hos-
pitalizacién (medicina, enfermeria, trabajo social, terapia ocupacional y fisica, psicologia,
psicopedagogia, educacion, pedagogia, psiquiatria, entre otras). El contenido formativo
se propone respecto a los contenidos en Pedagogia Hospitalaria y de la salud necesarios
tanto para el pedagogo y/o docente hospitalario referentes a las areas de especialidad
gue abordara (Oncologfa, Nefrologia, Cardiologia y Salud Mental, entre otras), como para
todo el resto de profesionales del equipo interdisciplinario que atienden a dicha poblacioén.
Dichos programas formativos deberian ser disefiados sobre la base de unas practicas pro-
fesionalizadoras y con miras a la insercion laboral, en las que se desarrollen competencias
especificas relativas tanto a la practica profesional como a la investigacion para la practica.
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La educacion es sinénimo de esperanza
para cualquier nifio y con mayor razén para
quienes estan en situacién de enfermedad.

La pedagogia hospitalaria es la pedagogia del
amor, ella genera un espacio de contencién
ofreciendo la oportunidad al nifio de vincularse
con sus pares y re-encantarse con el aprendizaje.

La pedagogia hospitalaria es una nueva manera
de educar, la educacién en un contexto
hospitalario otorga al nifio la posibilidad de
proyectarse hacia el futuro.

La pedagogia hospitalaria hace vida el concepto
de inclusion, permite que nifios vy jévenes de
diferentes realidades, intereses y necesidades
compartan experiencias y aprendizajes, lo que
promueve una respuesta efectiva a la diversidad.
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