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PRESENTACION

Es un honor para mi presentar las memorias del IV Congreso Internacional de la
Red Latinoamericana y del Caribe por el Derecho a la Educacién de Nifos, Nifas y
Joévenes Hospitalizados o en Situacion de Enfermedad (REDLACEH).

Este documento recoge las presentaciones realizadas en el Congreso, en donde
encontraran investigaciones, experiencias pedagogicas innovadoras y los marcos legales
de algunos paises que ya han implementado la Pedagogia Hospitalaria.

El compendio del Congreso pretende acercar a todos los agentes implicados en
la atencidn de los estudiantes en situacion de enfermedad: familia, personal de salud,
psicdlogos, asistentes sociales, voluntariado, entre otros, al devenir de la Pedagogia
Hospitalaria en América Latina y el Caribe.

El'lV Congreso de REDLACEH, se propuso dos grandes metas; en primer lugar, ofrecer
un espacio de encuentro y una tribuna para que profesores hospitalarios, personal de
salud, organizaciones estatales, organizaciones no gubernamentales y privadas, de los
pafses participantes, presentaran sus experiencias para el afianzamiento de la Pedagogia
Hospitalaria en la region.

La segunda meta fue redactar una declaratoria, no vinculante, que, sobre la base
de los resultados obtenidos en las mesas de trabajo, organizadas en tres grandes ejes,
politicas, gestién educativa y formacion de profesionales, permitieran construir un
documento que comprometiera a los participantes a realizar acciones conjuntas en
beneficio de la institucionalizacion de la Pedagogia Hospitalaria.

Las ponencias y las mesas de trabajo articularon la participacion de profesionales
del mundo de la educacién y de la salud, con total coherencia, en los dmbitos de las
respectivas disciplinas, convirtiéndolo en un ejemplo de interdisciplinariedad y, mas
aun, dejando establecidos los nexos con los distintos ejes transversales.

Aprovecho la instancia para agradecer, en nombre del Consejo de Administracion
de REDLACEH, la acogida del presidente del Parlamento Latinoamericano y Caribefio,
Diputado Elias Castillo, y de los parlamentarios de los veintitrés paises miembros de la
Comision de Educacion, Cultura, Ciencia, Tecnologia y Comunicacion.

Mg. Marianela Ferreira Caro
Secretaria Ejecutiva REDLACEH
Directora Académica Fundacion Carolina Labra Riquelme
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Una iniciativa conjunta de la sociedad civil con el Estado de Chile que
busca modificar la cultura para salvar a los nifos

Jorge Rojas Zegers;

Marfa Bori Soucheiron

Corporacion de Ayuda al Nifio Quemado, Coaniquem, Chile
presidencia@coaniquem.org; mbori@coaniquem.org

Resumen

Coaniquem participd del proceso que resultd enla Ley Chilena n® 19 680 modificando
la cultura social de Chile en relacién con el uso de los fuegos artificiales particulares. Las
quemaduras constituyen un problema global que pueden producir dafios irreversibles
para el nifo y su familia, dificultando su integracién social. Las celebraciones con
fuegos artificiales de uso particular no brindan un ambiente seguro y, por lo tanto, se
contradicen con los Derechos del Nifio. Tras diecinueve afos, la ley y campanas de
Coaniguem han mejorado la calidad de vida de la poblacién. Es necesario un cambio
de cultura a nivel global.

Palabras claves: fuegos artificiales, quemaduras, educacion, salud, ley.

Abstrac

Coaniquem took part in the process that resulted in the enactment of Law n® 19
680, modifying the social culture in relation to consumer fireworks. Burns are a global
problem that can cause irreversible damage to children and their families, jeopardizing
the social integration. Celebrations with consumer fireworks do not provide a safe
environment and therefore contradict Children’s Rights. After nineteen years the law
and campaigns from Coaniquem have improved the quality of life of the population.
A cultural change on a global scale is needed.

Keywords: fireworks, burns, education, health, law.



. SALUD Y EDUCACION

El binomio salud-educacién es una alianza que se ha ido fortaleciendo a lo largo de
los ultimos afos con el fin de proporcionar mayor calidad de vida a la poblacion. La
OMS (1994) plantea la calidad de vida como “la percepcién personal de un individuo
de su situacién en la vida, dentro del contexto cultural y de los valores en que vive
y en relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”. Es un concepto
multidimensional que debe tener en cuenta la percepcién por parte del individuo de
diversos conceptos de la vida.

Segun Urzda (2010) el nivel de bienestar relacionado con la salud (CVRS) se deriva
de la evaluacion que la persona realiza de diversos dominios de su vida, considerando
el impacto que en estos tiene su estado de salud.

Uno de los instrumentos que se han aplicado a nifos y adolescentes entre 8 y 18 anos
para medir la calidad de vida relacionada con la salud, los KIDSCREEN, estan basados en la
definicion de calidad de vida relacionada con la salud, como un constructo multidimensional
que cubre los componentes fisicos, emocionales, mentales, sociales y de conducta, del
bienestar y de las funciones percibidas por pacientes y otros individuos, tales como:
el bienestar fisico; el bienestar psicoldgico; el estado de dnimo; la autopercepcion; la
autonomia; la relacion con los padres vy la vida familiar; los recursos econémicos; los
amigos y el apoyo social; el entorno escolar y la aceptacion social.

Todoello, junto con diversos estudios epidemioldgicos realizados en paises desarrollados,
evidencian que la salud esta determinada, fundamentalmente, por los estilos de vida y el
medio ambiente. Segun Molina y Fortuny (2003) “la mayoria de los problemas de salud
son susceptibles de ser evitados o paliados mediante acciones educativas, ademas de
las sanitarias (...) los profesionales de la educacion y de la salud deben recibir formacion
tedricay practica para adquirir competencias que les permitan incorporar la Educacion
para la Salud en su funcion preventiva y de promocién de la salud, tal como prevén las
directrices de la OMS, en las conferencias internacionales celebradas hasta el momento”

Los dmbitos de intervencion para desarrollar la educacion para la salud son diversos
y cuanto mas amplios mayor impacto tendran. Se requiere de politicas claras que, junto
con los medios de comunicacién social, vayan permeando una nueva cultura en la que
se puedan proporcionar instrumentos para adecuar comportamientos no saludables,
a estilos de vida saludable. Para ello la alianza entre diversos especialistas de la salud y
los diversos agentes educativos en instancias formales y no formales serdn vitales para
favorecer un proceso educativo que considere las actitudes y los habitos instalados
para ayudar a modificar los comportamientos sociales y no solamente quedarse con
una entrega de informacion y de conocimientos sobre aspectos que favorecen la salud.
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La Corporacion de Ayuda al Nifio Quemado (Coaniquem) ha desarrollado un programa,
através de la promulgacién de la ley 19 680, que ha modificado la cultura social de Chile
en relacién con el uso de los fuegos artificiales, creando consciencia de la no utilizacion
de fuegos artificiales de uso particular, disminuyendo considerablemente el nimero
de lesionados por este agente causal, lo que ha significado una mejor calidad de vida
para toda la poblacion.

Esta experiencia de educacion para la salud tiene un nuevo desafio: expandirse por
toda la region de América Latina y el Caribe y de manera global.

II. LA SITUACION DE LAS QUEMADURAS EN LOS NINOS Y JOVENES

Las quemaduras en los nifos y jovenes constituyen un problema de salud publica
de gran relevancia. En Chile, cada afio més de 8o 0oo nifos sufren estas lesiones, lo que
proyectado al resto del continente americano da una cifra de 6 000 0oo anualmente.
Se estima que en Chile 8 000 de esos nifios requieren rehabilitacion, mientras que en
América esa cifra asciende a 500 000 (FONIS-2011).

Los traumas y accidentes, tales como las lesiones por quemaduras, son la tercera
causa de muerte en personas menores de 15 afios en Chile (Solis, Domic, y Saavedra
2014a). Asimismo, la incidencia de quemaduras en menores de 20 afos es de 2,11%.
(Solis, Domic, y Saavedra, 2014b).

Las quemaduras son un problema global, directamente relacionadas con la poblacién
mas vulnerable. Estas lesiones pueden producir dafios irreversibles con pérdida de la
funcionalidad y secuelas estéticas y psicoldgicas para el nifo y su familia. Todo ello
puede dificultar su integracién social, limitar su empleabilidad a futuro y la posibilidad
de desarrollar una vida plenay productiva. Por tal motivo, cobra especial relevancia tener
una comprension profunda del fendmeno y desarrollar estrategias que conduzcan a
educar para la prevencién y proteccién de los nifios.

El 70% de los niflos que sufren una lesion por quemadura en Chile tienen menos de
cinco afos y en muchas ocasiones las cicatrices limitan el crecimiento, lo que facilita
la instalacion de secuelas complejas que deberan ser rehabilitadas por un equipo
multidisciplinario en el que participan profesionales de la salud y de la educacion.

La gravedad de la quemadura se determina por la edad, el agente causal, la localizacién
de la lesion y, en forma muy especial, por la profundidad de esta.



El conocimiento de la epidemiologia de las quemaduras en nifios es fundamental
para desarrollar politicas de educacién comunitaria y prevencion y, a la vez, obtener la
informacion necesaria para medir el impacto de las acciones preventivas.

En el afo 2011 Coaniquem dio a conocer el resultado de un proyecto de investigacion
financiado por Fonis —Fondo Nacional de Investigacion en Salud— dependiente del
Ministerio de Salud, denominado: Encuesta de diagndstico de la incidencia y prevalencia
de quemaduras y factores asociados en menores de 20 arios residentes en tres comunas
del Area Occidente de la Region Metropolitana.

Sobre la base de esos resultados, los investigadores Dra. Marfa de los Angeles Rojas,
Dr.Rolando Saavedray la enfermera Paulina Vicencio (Rojas, 2016) realizaron una segunda
investigacion en la comuna de Pudahuel, ubicada en la zona oeste de Santiago de
Chile, e hicieron la comparacion epidemiolégica de nifios ingresados a Coaniquem
por quemaduras entre los aflos 2001 y 2011 y demostraron la evolucién del fendmeno
después de un trabajo de educacion comunitaria y de prevencion de quemaduras.

Los resultados comparativos demuestran la efectividad de la prevencién con una
importante disminucion de la tasa de incidencia en diversos grupos etarios.

La disminucion significativa en la tasa de nifos con quemaduras se relaciona con un
dréstico descenso de quemaduras por liquidos calientes, los que representaban un 52%
de los casos en 2001. Esto se correlaciona con programas especificos de Coaniquem
para la prevencién del volcamiento del artefacto de cocina, hervidores eléctricos y
rotura de bolsas de agua caliente (guateros) utilizadas para calentar la cama. En el afio
2011 se observoé que las quemaduras por liquidos calientes se redujeron en un 10,6%.

Por otro lado, la localizacion de la lesion es de gran importancia debido a que las
secuelas en las manos tienen un impacto, tanto en la funcién como en el aspecto fisico
de los pacientes, pudiendo dar origen a dificultades de inclusion y rechazo de sus pares.

Los autores demostraron que la educacién comunitaria y las acciones de prevencion
de quemaduras realizadas por Coaniquem permitieron disminuir en un 7.8% las
hospitalizaciones y las necesidades de injerto en un 25,8 %, lo que se correlaciona con
el cambio de las regulaciones en el disefio de los artefactos de cocina y los hervidores
eléctricos gestionados por Coaniquemy en una nueva norma de certificacion de calidad
de las bolsas de agua caliente (guateros). Esto fue posible gracias a una alianza publico-
privada en la que participaron autoridades de la Superintendencia de Electricidad y
Combustible (SEQ), y el Instituto Nacional de Normalizacion (INN) dependientes de los
Ministerios de Energia y Economia respectivamente.
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El proceso de rehabilitacién de las secuelas por lesiones de quemaduras en nifios
y jévenes presenta varios y especiales desafios. En primera instancia, los padres o
tutores se ven ante una situacion imprevista que los sorprende, los llena de culpay que,
generalmente, produce una desorganizacion general del nucleo familiar y su rutina
cotidiana. Por otra parte, de no existir un programa regular de pedagogia hospitalaria,
los pacientes corren el riesgo de tener largas ausencias durante el afo escolar y, en
algunos casos, desertar de su educacién formal.

La rehabilitacién es de largo aliento, compleja, costosa y ciclica. No deben crearse
expectativas desmesuradas que sumerjan a los padres o tutores en la frustracién,
dejandolos a merced del pesimismo. También debe cuidarse el delicado equilibrio entre
la sobreproteccion y el abandono del nifio con quemaduras. La rehabilitacion de las
secuelas debe acompanar su crecimiento y desarrollo fisico, pero no debe descuidarse
su componente social, para evitar que exista desercion del tratamiento o una rebelion
gue ponga en riesgo su adhesion.

IIIl. DERECHOS DELNINOY LA RESPUESTA DE COANIQUEM: LO CUMPLIDO
Y LO INCUMPLIDO

En 2019 se cumplen treinta anos desde la Convencién sobre los Derechos del Nifio
aprobada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de noviembre de 1989
y ratificada por el Estado de Chile en 1990. La Declaracién de los Derechos del Nifo
data de 1959. Aln estamos en deuda con su cumplimiento.

En el sequndo principio, la Declaracién establece que: el nifio gozara de una proteccion
especial y dispondrad de oportunidades y servicios, dispensado todo ello por la ley y
por otros medios, para que pueda desarrollarse fisica, mental, moral, espiritual y
socialmente en forma saludable y normal, asi como en condiciones de libertad y
dignidad. Al promulgar leyes con este fin, la consideracion fundamental a la que se
atendra serd el interés superior del nino. (ONU, 1959).

Por su parte, el Articulo n® 24 de la Convencion indica: Los nifios tienen derecho a
disfrutar del més alto nivel posible de salud y tener acceso a servicios médicos y de
rehabilitacion, con especial énfasis en aquellos relacionados con la atencion primaria
de salud, los cuidados preventivos y la disminucién de la mortalidad infantil. Es
obligacién del Estado tomar las medidas necesarias, orientadas a la abolicién de las
prdcticas tradicionales perjudiciales para la salud del nifio. (ONU, 1989).

La Corporaciéon de Ayuda al Nifo Quemado, Coaniquem, fue creada el 19 de abril
de 1979 como una forma de dar cumplimiento a los Derechos del Nifio. Su mision es
ofrecer rehabilitacién integral y gratuita a nifos y jévenes con secuelas por quemaduras,



prevenir la ocurrencia de estas lesiones, ofrecer educacion y entrenamiento de pregrado
y postgrado a nivel nacional e internacional, y desarrollar programas de investigacion
cientifica y tecnoldgica relacionadas con estas materias. Su vision es ser lideres a nivel
nacional e internacional en prevencién y rehabilitacion integral de nifios y jovenes con
quemaduras, procurando dar un sentido positivo al sufrimiento humano y mejorando
sus expectativas de vida y futuro.

Desde hace cuarenta afos, la asociacion publico-privada del Estado de Chile y la
Corporacion de Ayuda al Nifio Quemado Coaniguem, entidad privada sin fines de lucro,
ha permitido ofrecer a nifos y jévenes con quemaduras de Chile y del exterior, el acceso
a servicios médicos y de rehabilitacion de calidad para que puedan disfrutar del méas alto
nivel de salud, sin barreras, ni costo para los usuarios y poniendo en practica la defensa
de los Derechos del Nifo. En estas cuatro décadas Coaniquem ha atendido a 135 000
nifos y a 8 0oo durante el Ultimo afo, en sus tres centros de rehabilitacion ubicados
en la ciudad de Antofagasta (en el norte de Chile), en la ciudad de Santiago de Chile,
comuna de Pudahuel (en el centro de Chile) y en la ciudad de Puerto Montt en el sur
del pais. Coaniquem ha creado un modelo de atencién integral en el que participan
diversas especialidades médicas y de educacion escolar.

Grupo profesional interdisciplinario

Terapia

S Informatica
ocupacional  Cirugia biomédica
Kinesiologia Telemedicina
Fisiatria Psico|og|'a
Grupo
; interdisciplinario ) )
Dermatologia Trabajo social
Pediatria Taller
Prendas
Enfermeria Anestesia Compresivas
Nutricion

Musicoterapia
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Unidades de apoyo
Laboratorio Serwgo d?,
clinico esterilizacion
Area recreativa Taller de prendas compresivas
Servicios Taller de Ortesis
generales
Paciente
Servicios de y su familia Casabierta Residencia
administracion
! Colegio ospitalario
Santuario
Comité DEDL.
de ética ~ Comitéde
Informatica  -5jidad
biomédica

A través de campanas de prevencion masivas realizadas en Chile, se ha logrado una
significativa disminucién de la mortalidad infantil por esta patologia, garantizando
ambientes seguros al eliminar por ley factores de riesgo de alto impacto y abolir practicas
tradicionales perjudiciales para la salud del nifo.

Coaniquem también ha dado una respuesta a los postulados de la Organizacion
Mundial de la Salud OMS que indica que: todo nifo tiene derecho a la salud, definida
como: «El estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades». (OMS, 1946).

La labor de Coaniquem en el campo de la educacion comunitaria y prevencion de
quemaduras se ha orientado a la entrega de la informacién a través de los medios de
comunicacion, visitas a colegios en el programa Colegios por Coaniquemy en la formacion
de monitores de prevencion de quemaduras que replican en diversos establecimientos
educacionales y jardines infantiles las lecciones aprendidas, permitiendo la realizacién de
campanas en cada casa de estudios.

En el afio 1983 Coaniquem inicia sus programas formales de capacitacion y prevencion
de quemaduras con la realizacién del Primer curso de tratamiento de prevencion de
quemaduras para profesionales y el Primer curso de formacion de monitores de
prevencién de quemaduras, implementando asf la Primera semana del nifio quemado.



Diez aflos mas tarde incorpora a epidemidlogos de la Escuela de Salud Pdblica de
la Universidad de Chile e inicia una nueva etapa de investigacion epidemioldgica, que
sentara las bases para realizar prevencion y educacién comunitaria sobre datos levantados
por la institucion.

En sus cuarenta afos de vida institucional ya ha capacitado a 14 382 monitores de
prevencion de quemaduras en Chile y 738 en Latinoamérica y el Caribe. De igual manera,
son mas de 500 los profesionales provenientes de 20 paises que han sido capacitados
por Coaniquem para la rehabilitacion integral de los nifos.

IV.LOS FUEGOS ARTIFICIALES (POLVORA) Y LA PIROTECNIA, LOS UNICOS
AGENTES CAUSALES PRESCINDIBLES.

De los diversos agentes causales de quemaduras, los Unicos que son absolutamente
prescindibles son los fuegos artificiales, tanto los de uso particular como los utilizados
en espectaculos pirotécnicos inseguros. Esto se confirma con los numerosos desastres
ocurridos a nivel internacional afo a afno. V.gr.: China (2000), 75 fallecidos; Perd (2001),
277 fallecidos; EE. UU. (2003), 96 fallecidos; Argentina (2004), 194 fallecidos; Rusia (2009),
156 fallecidos; Brasil (2013), 231 fallecidos; India (2016), dos eventos, 111 y 109 fallecidos;
Indonesia (2017), 46 fallecidos; México (2018), 24 fallecidos.

Asimismo, debe tenerse en cuenta el impacto econémico de esta problematica y
contemplarse no solo el costo asociado al tratamiento y la rehabilitacion de los pacientes,
sino también el lucro cesante de sus padres o tutores, la limitante integracion social
y profesional futura de los nifios en un periodo de aproximadamente veinte anos y
lo que ello pueda significar para la comunidad donde se desarrollen. Por si esto no
fuera suficiente, también deben contabilizarse los costos asociados al gran nimero de
siniestros causados por fuegos artificiales (18 500 incendios en EE. UU. durante el afo
2018, reporte NFPA).

Debemos levantar el velo sobre el riesgo que representa el uso particular de fuegos
artificiales. Es necesario poner nombre a estas victimas, reconociendo este problema
que ya es demasiado comun. El ambiente de celebraciéon que rodea las fiestas camufla
la seriedad de estos acontecimientos, colaborando a que la sociedad normalice y acepte
o tolere esta situacion. Es nuestro deber cuantificar la magnitud de este fenémeno y
tomar acciones para lograr su solucion a nivel mundial.

Desde el ano 1983 Coaniquem tomd conciencia del creciente nimero de nifios y
jovenes victimas de quemaduras por fuegos artificiales (polvora) ocurridos en la temporada
de navidad y afo nuevo, constatandose lesiones de mucha consideracion, tales como:
pérdida de manos por amputacion, pérdida de genitales, dafios oculares irreversibles
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y en dos casos pérdida de la vida de nifios que fueron victimas inocentes. También se
puso en evidencia que, de tres ninos con quemaduras por fuegos artificiales, dos de
ellos no estaban manipulando el artefacto pirotécnico y eran, por tanto, observadores
pasivos. Esto motivo iniciar una vigilancia epidemioldgica de quemaduras por fuegos
artificiales que se ejecuta desde el afo 1993 entre los dias 6 de diciembre y 6 de enero.
Esta actividad se realiza en conjunto con el Ministerio de Salud y Carabineros de Chile
(la policia nacional) y cuenta con el apoyo de los servicios de salud publicos y privados
alo largo de todo el pafs.

La Vigilancia Epidemioldgica se ha acompanado de una campafa publicitaria con alta
presencia en los medios de comunicacién, especialmente la televisién en los inicios de
este proceso y las redes sociales en la actualidad. Esto permiti¢ una toma de conciencia
por parte de la ciudadania y de las autoridades, que motivé la discusion de una ley de
la Republica en la que Coaniquem participd en su calidad de experto.

V. HISTORIA DE LA LEY 19680

La ley 19680, actualmente vigente en Chile, prohibe el uso particular o privado de
cualquier tipo de articulo pirotécnico y regula los espectaculos pirotécnicos masivos.
Esta, por una parte, ha generado un resultado altamente positivo en pos de evitar la
muerte de personas que manipulan u observan fuegos artificiales y disminuir la cantidad
de victimas de lesiones a causa del uso de estos articulos y, por otra parte, ha sido un
excelente ejemplo de generacion de politicas publicas beneficiosas para la sociedad,
a partir de una iniciativa de la sociedad civil organizada, como lo es la Corporacion de
Ayuda al Nifilo Quemado.

Una vez detectado el peligro que revisten los fuegos artificiales y habiendo prestado
atencion médicay rehabilitacion a numerosos pacientes con lesiones graves producidas
por estos, Coaniquem, en su trabajo de prevencion y generacién de conciencia en la
poblacién respecto de esta situacion, comenzd a crear cultura en la comunidad sobre
esto a través de amplias y medidticas campanfas publicitarias, que daban cuenta de la
peligrosidad del uso de productos pirotécnicos, sobre los cuales urgia generar, también,
una regulacién que los prohibiera.

Las campanas de publicidad, en conjunto con las campanas de vigilancia epidemioldgicas
que se realizaron y que contaron con el apoyo del Ministerio de Salud, ayudaron a que
en el Parlamento los legisladores fueran tomando conciencia acerca de la necesidad
de legislar en la materia, tanto para normar restrictivamente sobre el particular, como
también para cumplir legislativamente con el cambio conductual que se estaba
imponiendo en el pafs.



Luego de un intenso debate en el espacio publico con los productores de fuegos
artificiales y contando progresivamente con el apoyo transversal de parlamentarios
de todas las colectividades politicas del pais, con fecha 12 de enero de 1995, ingreso la
mocién que indicaba la modificacion de la Ley 17.789 sobre Control de Armas y Explosivos,
con la cual se buscaba la prohibicién total del uso particular de fuegos artificiales y la
regulacion de los espectaculos pirotécnicos masivos.

La iniciativa parlamentaria, tenia como fundamento legal el articulo 1 de la Constitucion
Politica de laRepublica, el cual dispone que el Estado esté al servicio de la persona humana
y su finalidad es promover el bien comun, siendo su deber, entre otros, dar proteccion
a la poblacién. Asimismo, su articulo 19, n° 1 asegura a todas las personas el derecho
alaviday a la integridad ffsica y psfquica; y el n® 8 del citado articulo reconoce como
garantia constitucional el derecho a vivir en un medio ambiente libre de contaminacion,
y que es deber del Estado tutelar la preservacion de la naturaleza, pudiendo establecerse
por ley restricciones especificas al ejercicio de determinados derechos para proceder
a su proteccion. Por otra parte, y en forma complementaria, se considerd que Chile es
uno de los Estados signatarios de la Declaracion de los Derechos del Nifio, la que les
reconoce el derecho a una proteccion especial que les permita desarrollarse fisica y
mentalmente en forma saludable y normal, objetivo que a esa fecha no se cumplia al
exponerlos innecesariamente a un riesgo perfectamente evitable, como es el acceso a
una sustancia peligrosa como la pélvora, con las consecuencias de traumas psiquicos
y fisicos que perduran para toda la vida.

Eltrdmite legislativo, que si bien es cierto contaba con un amplio y transversal apoyo
politico, tuvo un largo recorrido, el cual no estuvo exento de obstaculos impuestos por
minorias de comerciantes que veian que sus intereses pecuniarios se verian perjudicados
con la promulgacion de una Ley. Finalmente, y luego de cinco afios de tramitacion
en el Congreso Nacional, el proyecto de Ley fue aprobado de manera unanime tanto
por la Cdmara de Diputados como por el Senado y ratificado por el pleno del Tribunal
Constitucional, convirtiéndose finalmente en Ley de la Republica con fecha 25 de mayo
de 2000, la que fue promulgada por el presidente de la Republica Don Ricardo Lagos
Escobar en el Centro de Rehabilitacién del Nifio Quemado de Coaniquem.

La entrada en vigencia de la Ley 19 680, modificando la ley 17798 que en Chile regulaba
el uso de armas de fuego y explosivos, considerd que los elementos pirotécnicos,
independientemente del uso festivo que se les da, poseen como elemento constitutivo
polvora, la cual por su naturaleza es peligrosa y por ello debe ser tratada dentro del
ambito de las armas explosivas, relegando su uso solo a profesionales, quienes los
podran utilizar previa aprobacion de la autoridad competente y solo en dmbitos de
espectaculos masivos.
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La iniciativa legislativa chilena, que ha tenido un profundo impacto positivo en la
sociedad, ya lleva diecinueve afos de existencia, en los cuales no se han registrado
decesos y ha disminuido, sustancialmente, el nimero de lesionados.

El andlisis de la legislacion comparada, nos sefala que ante la inexistencia de una
norma prohibitiva, al modo de la Ley vigente en Chile, los Estados no cumplen en el plano
formal con el deber de cuidado de los Derechos del Nifo ni con el debido resguardo al
derecho a la proteccion a la salud de la poblacion, registrandose, afio a afo, en todos
las latitudes del mundo un alto nimero de fallecidos y de lesionados graves a causa
del uso de fuegos artificiales, sin regulacion alguna o con regulaciones permisivas; en
tanto que en algunos Estados, tales como el de Massachusetts en EE.UU,, no se cuentan
victimas por estas causas ni tampoco mayores pérdidas materiales, debidas a incendios
provocados por estas.

La generacion de politicas publicas que se encuentren fuertemente arraigadas en el
sentir de la sociedad, responden a una nueva forma de legislar, en donde los procesos de
deteccién de necesidades especificas, asi como la busqueda de respuestas o soluciones a
ellas, surjan de entes fuertemente especializados en determinadas materias; estos entes,
al contar con reconocimiento y respeto de la sociedad, tienen la capacidad suficiente
para instalar temas de interés social y liderar campafas que promuevan conductas
positivas para la comunidad, lo cual impulsa que estas iniciativas sean incorporadas a la
agenda politica-legislativa y asf se generen leyes que cuenten con una fuerte adhesiéon
en dicha comunidad.

VI. UNA PROPUESTA PARA EL MUNDO. LA NECESIDAD DE GENERAR
UNA LEY MODELO Y UNA RESOLUCION DE LAS NACIONES UNIDAS.

El articulo tercero de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos de 1948,
indica: Todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su persona.

Asimismo, en la Convencion sobre los Derechos de los Nifos firmada en 1989, se detalla:
Articulo 6:
1. Los Estados Partes reconocen gue todo nifo tiene el derecho intrinseco a la vida.

2. Los Estados Partes garantizardn en la mdxima medida posible la supervivencia y
el desarrollo del nifio.



Articulo 31:

1. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio al descanso y el esparcimiento,
al juego y a las actividades recreativas propias de su edad y a participar
libremente en la vida cultural y en las artes.

Articulo 32:

1. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio a estar protegido contra la
explotacion econdmica y contra el desemperio de cualquier trabajo que pueda
ser peligroso o entorpecer su educacion, o que sea nocivo para su salud o para

su desarrollo fisico, mental, espiritual, moral o social.

La exposicion de nifos a fuegos artificiales va en contra de estos principios. Los
fuegos artificiales suelen estar asociados a una actividad ludica y de esparcimiento,
vinculados a un motivo de celebracién en donde muchas veces incluso se fomenta
la participacion de los nifos con “chispitas” o “estrellitas” al considerar que son mas
inofensivas e inocentes, cuando en realidad son las responsables de un cuarto de
los ingresos a salas de emergencias por quemaduras por fuegos artificiales durante
las celebraciones por el Dia de la Independencia en EE.UU. (NFPA, 2018). Los nifios no
deben recibir un mensaje contradictorio, aquello que amenaza la salud no puede ser
considerado un juego.

Por otro lado, no debe olvidarse que los observadores pasivos son también victimas
de los fuegos artificiales particulares. jPor qué deben cargar con las consecuencias de
la irresponsabilidad ajena?

Mas auin, en muchos paises los nifos son parte de la fabricacién de estos articulos
pirotécnicos. No podemos abandonarlos a la azarosa voluntad de la pélvora y no
podemos permanecer indiferentes a esta situacion, debemos educar para su salud.

La ley 19 680 de Chile ya cuenta con diecinueve ahos de buenos resultados, ha
probado ser una buena practica que sirve de modelo y que puede mejorar la calidad
de vida de un sinnuimero de familias alrededor del mundo. Chile ha consolidado un
cambio cultural, celebrando sus festividades de manera segura mediante espectaculos
pirotécnicos masivos regulados, dejando los explosivos en manos de profesionales y
fuera de las manos de los nifos.

Mediante el intercambio internacional en los distintos organismos multilaterales
puede trazarse una hoja de ruta a partir de una ley modelo basada en la experiencia
de Chile y que mejor se adecue a la realidad de cada pafs, para que, efectivamente, se
logre reducir el nimero de niflos con quemaduras por fuegos artificiales.
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Una Resolucion de las Naciones Unidas lograra un beneficio directo para las personas,
visibilizando un problema demasiado comun que estd camuflado y con frecuencia
normalizado por la poblacion. Se trata de manera especifica el problema de los
muertos y heridos vinculados a fuegos artificiales, con un impacto medible, positivo
y sostenido en el tiempo. De manera innovadora se promueve el reemplazo de una
practica peligrosa por una practica segura, protegiendo efectivamente a la poblacion
de los fuegos artificiales. Es necesario un cambio de cultura a nivel global y las Naciones
Unidas ofrecen la plataforma para dar el puntapié inicial.
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La Pedagogfa Hospitalaria, lo sabemos bien, tiene mucho que ver con la enfermedad
y con la vida; sin renunciar a los aprendizajes académicos o escolares.

Partiendo de esta premisa, y en relacion con la enfermedad, con la vida y con el
rol que nos toca como profesionales de la Pedagogia Hospitalaria, quiero comenzar
este escrito con unas palabras de la escritora canadiense de origen hindu, Rupi Kaur,
que dicen asf: “Esta es la férmula de la vida: piensa en esas flores que plantas cada ano
en el jardin, te ensefiaran que las personas también deben marchitarse, caer, arraigar,
levantarse, para florecer”.

CONCEPTUALIZACION DE LAS AULAS HOSPITALARIAS

Siguiendo el esquema marcado en el titulo de esta presentacion, partiré por la
conceptualizacion de las aulas hospitalarias. Si bien, a priori, puede parecer este aspecto
algo complejo de resumir y sistematizar, puedo decir que no lo es. Y no lo es porque
afortunadamente, y gracias a todos los profesionales implicados, la Pedagogia Hospitalaria
cuenta ya con un recorrido en el que la actividad préctica ha dado paso a una reflexion
tedrica y a una serie de investigaciones que a lo largo de los uUltimos afos se han ido
plasmando en jornadas, congresos, libros y proyectos, y asf estamos ya en condiciones
de poder esquematizar lo siguiente:

Las Aulas o Escuelas Hospitalarias son aquellos servicios educativos puestos a
disposicion de la poblacion infantojuvenil hospitalizada con el objetivo de proseguir
con su desarrollo personal y académico. Suponen un pilar basico de la humanizacion
de los hospitales y de la sanidad en general, y su radio de accién alcanza también la
atencion educativa domiciliaria. Estas aulas vienen avaladas por el derecho universal a
la educacion, recogido basicamente en la Declaracién de Derechos Humanos (1948);
en la Declaracién de los Derechos del Nifio (1959); en la Carta Europea de los Derechos
del Nifo Hospitalizado del Parlamento Europeo (1986), asi como en la Declaracion de
Derechos de la Red Latinoamericana y del Caribe por el Derecho a la Educacién de los
Nifos, Nifias y Jévenes Hospitalizados o en Tratamiento (2009), entre otros.



EVOLUCION DE LAS AULAS HOSPITALARIAS

- Porlo que respecta ala evolucion de las aulas hospitalarias, podemos decir que la
gran mayoria de ellas cuenta en la actualidad con verdaderos equipos educativos
compuestos por varios docentes que, con la colaboracién de voluntarios y de
otros profesionales, trabajan de manera interdisciplinar.

- Estas aulas suponen un referente de la educacion inclusiva y personalizada.

- Son también un modelo de innovacion organizativa y metodoldgica escolar gracias
ala generalizada aplicacion de metodologias activas centradas en el Aprendizaje
Basado en Proyectos (ABP) y en el Aprendizaje Servicio ApS.

Desde la organizacion europea de pedagogos hospitalarios -HOPE-, son muy diversas
las iniciativas seguidas en esta linea desde su fundacién en 1994 a través principalmente
de sus trabajos en talleres, entre las que destaco las siguientes:

- Elaboracién de revistas
- Concursos de pintura y literarios
- Bienvenidos los hermanos

- Proyectos de educacion para la salud destinados a grupos con enfermedades
concretas como asma, diabetes, etc.

- Deporte en el hospital, llegando incluso a la celebracion de Juegos Olimpicos en
varios hospitales de Eslovenia, Bélgica y otros pafses

En definitiva, podemos afirmar que en las aulas hospitalarias se lleva a cabo una
Pedagogia Global que logra romper la rigidez del curriculo, pasando asi de una
macroeducacién a la microeducacion centrada en el «<aquiy ahora» del nifio, y, a su vez,
del educar para la vida al «educar en la vida» (siguiendo a César Bona, elegido entre los
50 mejores profesores del mundo del Global Teacher Prize 2015).

Continuando con este punto, en torno a la evolucion de las aulas hospitalarias, quiero
también destacar la nuclear importancia que tiene la colaboracién con el profesorado
del colegio de referencia de los alumnos en situacion de enfermedad con el fin de lograr
la conexidon entre ambos contextos. Creo que aqui es necesario incidir en la inestimable
ayuda que brindan todos los medios telematicos, las tecnologias de la informacién y
de la comunicacion como herramientas pedagdgicas.

No quiero pasar al Ultimo punto de este escrito sin abordar antes el papel jugado por
el asociacionismo en la evolucion de las aulas hospitalarias. No cabe duda de que este
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ha supuesto un catalizador y dinamizador para promover el intercambio de experiencias
entre los profesionales de la educacion, facilitando ademds la organizacion de congresos,
jornadas, seminarios y cursos de formacion. Es preciso romper aqui una lanza a favor de
que cada aula, cada escuela hospitalaria, cada asociacion implicada, cada ministerio de
educacion de las diversas ciudades, regiones y paises promuevan estos intercambios y
encuentros. El objetivo es convertirse en actores proactivos en favor del desarrollo de
la Pedagogfa Hospitalaria y no solo «consumidores» de los eventos organizados por las
grandes asociaciones aquf mencionadas como HOPE y REDLACEH.

GESTION DEL TRABAJO DOCENTE

Como ha quedado patente desde el inicio de este escrito, el profesor hospitalario
tiene que saber gestionar la metodologia en el proceso de ensefanza-aprendizaje v,
de manera particular, las metodologias activas. El docente, ademés, debe gestionar la
informacion y los contenidos. Un profesor tiene que saber, tiene que prepararse, tiene
que leer, tiene que investigar. La improvisacién estd muy bien para determinados
momentos, pero no para dia tras dia, pues es evidente que «no todo vale.

La gestion de la informacion por parte del profesional de la educacién va de la mano
del tema ético del secreto profesional. Este es definido como la obligacion de guardar
y callar informaciones adquiridas en el desempefio de sus funciones, y que alcanza un
cariz muy particular en el marco de la enfermedad y dentro del contexto hospitalario.
Este secreto supone una garantia para la confianza del trabajo en equipo entre los
profesionales comprometidos a respetarlo, entre los que se encuentra el profesor
hospitalario, y confluyen en su mision de brindar ayuda profesional al paciente.

En la gestion del trabajo docente debe quedar muy claro que el verdadero centro
lo constituye el educando en situacion de enfermedad, con sus caracteristicas propias
de temperamento, caracter, situacion familiar, estado animico, dolor. ..

;Y qué nos dicen nuestros educandos?

Si'les preguntamos a ellos directamente cémo se sienten, nos responderan, de
diferentes formas, con distintas expresiones y palabras, frases como las siguientes:

«Estoy triste, me siento desgraciado, entre los tratamientos y las pruebas ya no sé
ni donde estoy».

«Tengo la impresion de que me roban mi intimidad! jNo soy yo misma, soy otra... y
me gustaba mas la de antes!».

«Nadie puede comprenderme, ya que ni yo mismo me comprendo. Tengo laimpresion
de que no hay sitio para los buenos sentimientos en mi corazon».



«jDurante elingreso lloro todo el tiempo! Y nadie me ve. .. porque lloro en miinterior. . .».

«El tiempo es raro cuando estds en el hospital. Los fines de semana son aun peory
quieres que llegue el lunes. Antes solo pensaba en los fines de semanay en las vacaciones,
ahora es todo lo contrario. .. Curioso, ;no?».

«Cuando me preguntan cémo estoy, por muy mal que me encuentre, siempre respondo:
“Bien!” Es por darles el gusto... sé que a nadie le gusta una persona que no esta bien».

«No tengo ganas de nada, solo de escapar. Tengo miedo, tengo mucho miedos.

/Y como puede gestionar esto el profesional de la Pedagogia Hospitalaria?

Alo largo de estas lineas hemos respondido a esta pregunta apelando basicamente
a tres aspectos: una adecuada y continua formacién, el intercambio de experiencias y
un buen manejo de la metodologia docente.

Junto con esto, y ya para finalizar, nunca dejaré de repetir que se requieren grandes
dosis de empatia, sensibilidad, humanidad, realismo, ilusién, compromiso, flexibilidad,
adaptacion a los cambios, confianza, naturalidad, exigencia, comunicacion, escucha,
paciencia, iniciativa, optimismo, alegria, sentido del humor, fortaleza de dnimo y capacidad
de superacioén. Vamos por ello!
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Resumen

En este capitulo se fundamenta la perspectiva a lo largo de la vida de la Pedagogfa
hospitalaria y la intervencion basada en las buenas practicas y en la evidencia cientifica,
garantes del derecho a la educacion de calidad: el concepto de salud y enfermedad
como procesos dindmicos y psicosociales; el concepto de pedagogia hospitalaria cuya
poblacién destinataria es la persona con enfermedad y su familia en cualquier edad y
a lo largo de su ciclo vital; el paradigma educativo aprendizaje a lo largo de la vida; el
concepto de alfabetizacion en salud, aplicado al empoderamiento de las personas con
problemas de salud;y la PH como oportunidad de aprendizaje. Por Ultimo, se conceptualiza
la buena practica, presentando una muestra de experiencias y proyectos.

Palabras claves: Pedagogia hospitalaria — Aprendizaje a lo largo de la vida — Buenas
practicas - Alfabetizacién en salud — Educaciéon hospitalaria y domiciliaria

Abstract

In this chapter, the bases of the Lifelong Learning perspective on hospital pedagogy
and the good practices and evidence-based are developed, both to guarantee the right
to quality education: The concept of health and illness as dynamic and psychosocial
processes; the concept of hospital pedagogy whose target population is the person
with the disease and their family at any age and throughout their life cycle; the concept
of hospital pedagogy whose target population is the person with the disease and their
family; the educational paradigm of lifelong learning; the concept of health literacy,
applied to the empowerment of people with health problems; and, the PH as a learning
opportunity. Finally, good practice is conceptualized, presenting a sample of experiences
and projects.



En este capitulo, vamos a desarrollar algunos de los principales fundamentos que
pueden servir para orientar hacia la perspectiva a lo largo de la vida y hacia el enfoque
de las buenas préacticas de la pedagogia hospitalaria, con el fin de ir avanzando hacia
intervenciones educativas basadas en la experiencia profesional con resultados positivos
y en la evidencia cientifica.

1. Bases conceptuales de la pedagogia hospitalaria

En este primer apartado se hard referencia a algunas de las principales bases conceptuales
de la Pedagogia Hospitalaria (PH) y a la perspectiva a lo largo de la vida (ALY).

1.1. La salud y la enfermedad: procesos dinamicos y biopsicosociales

Es preciso fundamentar la PH haciendo referencia en primer lugar a los conceptos
actuales de salud y enfermedad, entendidos como procesos dindmicos y biopsicosociales,
no opuestos entre si, que configuran enfoques multifactoriales complejos y globales
(Molina, 1998; Fortuny & Molina, 2006; Molina, Violant & Lizasodin, 2013).

La salud se concibe como un elemento del desarrollo personal y social, condicionado
por factores de indole personal, familiar y social. De su evolucién conceptual, se entiende
hoy relacionada con el bienestary la calidad de vida y no solamente como la ausencia de
enfermedad, que puede variar en un continuumen funcién de los factores que incidan.

La enfermedad debe entenderse no solamente como una alteracion o trastorno
bioldgico, sino también desde la perspectiva de la persona que la padece, de su
experiencia personal, interpersonal y cultural, su estado de bienestar, los roles percibidos
y sus creencias, asi como desde el contexto en que vive, y de la construccion social y
cultural de la enfermedad. En el lenguaje anglosajon, para esta dimensién mas perceptiva,
experiencial y subjetiva, se utiliza el término illness, dejando el término disease para la
perspectiva disfuncional biolégica del dmbito biomédico i sickness, que integra la vision
de construccioén social y cultural de la enfermedad (Wikman, Marklund & Alexanderson,
2005; Kleinman, Eisenberg & Good, 2006).

De este modo, se contempla la perspectiva subjetiva de la salud y del proceso de
enfermar que va a requerir acciones desde distintas disciplinas de forma interrelacionada,
entre las que adquiere especial importancia la educacion.

1.2. Concepto amplio de pedagogia hospitalaria. El enfoque a lo largo de
la vida

Otro elemento fundamental es el concepto de pedagogia hospitalaria, que
entendemos como:
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Disciplina de caracter cientifico, académico y profesional, que estudia e integra
actuaciones educativas y psicoeducativas de calidad dirigidas a las personas con
problemas de salud y sus familias, con el objeto de garantizar el cumplimiento
de sus derechos, dar respuesta a las necesidades biopsicosociales, desarrollar sus
potencialidades y mejorar la calidad de vida.

En esta definicién, se pueden identificar los componentes fundamentales del concepto
de pedagogia hospitalaria tal como se muestran en la tabla 1.

Tabla 1. Componentes del concepto de pedagogia hospitalaria.

Componentes Significado
Disciplina Cuerpo de conocimientos multidisciplinar
Cientifica Investigacion y transferencia del conocimiento
Académica Formacion y desarrollo profesional
Profesional Practica reflexiva, profesionalidad y autocuidado
Educacion de calidad Buenas practicas y evidencia cientifica
Sistémica Persona, familia y entorno
Educacién como derecho Garantfa de equidad y de inclusién
Necesidades / potencialidades Biospicosociales / enfoque resiliente: capacidades
Calidad de vida Percepcidn del bienestar y satisfaccion

Fuente: elaboracién propia

En relacion con la perspectiva a lo largo de la vida que estamos desarrollando, esta
definicién aporta un elemento esencial respecto a la poblacion destinataria de la
pedagogia hospitalaria, que es la persona con enfermedad y su familia en cualquier
edad y alolargo de su ciclo vital. El término persona otorga el sentido de ser humano,
con derechos y deberes, de cualquier género y condicién social o cultural y de cualquier
edad. Es un término inclusivo en si mismo, pues no excluye a nadie.

Por otro lado, la consideracion de la educacion como un derecho, es un criterio de
equidad y justicia social que significa igualdad de oportunidades para todas las personas
y que a su vez corresponsabiliza a la sociedad en su conjunto.



1.3. Paradigma educativo «Aprendizaje a lo largo de la vida» (Lifelong Learning)

Uno de los fundamentos principales de la pedagogia hospitalaria a lo largo de la
vida es el paradigma Aprendizaje a lo largo de la vida (ALV) o educacion permanente,
avalado por Unesco en diversos informes reconocidos a nivel internacional entre ellos
Learning to be (Unesco, 1972) y Los pilares de la educacion (Delors, 1996).

Este paradigma se refiere al aprendizaje como la trayectoria educativa de una
persona de modo que «... ninguna persona quede excluida del aprendizaje y la
educacion... » (Unesco, 2016, p.32).

Incluye dos pardmetros: aprendizaje y vida, aplicado desde el nacimiento hasta el final
de laviday referido a la educacion desde diferentes contextos y recursos socioculturales
de aprendizaje (familia, escuela, comunidad, entre otros)

Por otro lado, el Objetivo de Desarrollo 4 de la agenda 2030 de la Unesco se formula
como: «Garantizar una educacion de calidad inclusiva y equitativa, y promover las
oportunidades de aprendizaje permanente para todos»', donde el término para todos
incluye las diferentes edades, en linea con este paradigma.

1.4. Alfabetizacion en salud (Health literacy)

Un concepto que contribuye a fundamentar el enfoque de la educacion a lo largo
de la vida es la alfabetizacion en salud entendida por Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) como el «grado en que un individuo tiene la capacidad de obtener,
comunicar, procesar y comprender la informacion y los servicios basicos de salud para
tomar decisiones de salud apropiadas»?.

Se pretende capacitar a la persona con enfermedad para la toma de decisiones
respecto a su salud. En este caso, la definicion de la CDC hace referencia al individuo,
que incluye todas las etapas del desarrollo vital.

Se corresponde con un principio basico de la educacién en todas las etapas del
desarrollo evolutivo, que es la adquisicién de la autonomia y que se inicia ya en la primera
infancia, considerada etapa clave para el crecimiento integral y la salud.

" http://www.unesco.org/new/es/education/themes/leading-the-international-agenda/
education-for-all/sdg4-education-2030/

2 http://www.cdc.gov/healthliteracy/learn/index.html
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Para ello, es necesaria la accion educativa y psicoeducativa en situacion de enfermedad,
de hospitalizacién y de convalecencia, que es lo que ofrece la pedagogia hospitalaria.

1.5. La pedagogia hospitalaria como oportunidad de aprendizaje

Las enfermedades pueden ser congénitas o adquiridas. Estas, segun el tipo de
enfermedad, pueden presentarse o manifestarse en cualquier edad.

Otros problemas de salud, como los accidentes, suceden igualmente en cualquier
momento de la vida pudiendo producir secuelas que pueden durar toda la vida.

La cronicidad o larga duracion de algunas enfermedades y problemas de salud
conllevan la necesidad de contemplar la educacion sin limites por la edad. Dado que
la educacién de personas con enfermedad se plantea de forma integral, no se debe
limitar a la escolaridad, sino que debe responder a otras necesidades educativas vy al
desarrollo de sus capacidades, hacia la mejora del bienestar y de la calidad de vida.

Un problema de salud puede significar una dificultad para adquirir o sequir adquiriendo
aprendizajes formales, pero también una disminucién de oportunidades formativas. Por
tanto, la PH puede representar claramente una oportunidad para adquirir aprendizajes
tanto formales como informales en cualquier edad y contextos de intervencién educativos,
sanitarios y sociales (Bori & Molina, 2013; Molina, Simoes & Bori, 2013).

2. Buenas practicas en pedagogia hospitalaria

En un segundo término, desarrollaremos el concepto y la perspectiva de las buenas
practicas que, junto con las evidencias cientificas, pueden contribuir a la PH de calidad,
garante fundamental del derecho a la educacion, la inclusion y la equidad.

2.1. El concepto de buenas practicas

El término buenas practicas es ampliamente utilizado con distintos significados e
indicadores para su identificaciéon y muy utilizado en las organizaciones para dar cuenta
de los buenos resultados. En el &mbito de la educacion, se ha ido aplicando a partir de
los afos 1980, en un inicio como mecanismo de identificacion de la gestion y de los
logros del sistema educativo (Gonzalez Ramirez, 2007).

Rodrigo, Mdiquez & Martin (2011, p.17) consideran la buena practica como «toda
experiencia, guiada por principios, objetivos y procedimientos apropiados, que ha aportado
resultados positivos, demostrando su eficacia y utilidad en un contexto concreto». Cabe
destacar que esta definicién se refiere a la experiencia profesional y a los resultados
positivos de la misma. Estas autoras diferencian tres niveles de buenas practicas (fig.
1): el primero se refiere a la practica profesional individualizada (experiencia propia), el



segundo a la consensuada por distintos profesionales (requiere difusién, comunicaciény
acuerdo entre profesionales) y el tercero a la practica profesional basada en la evidencia
cientifica (basada en revisiones sisteméticas de investigacion en la literatura cientifica).

Fig. 1. Niveles de la practica profesional

NIVEL 1 NIVEL 2 NIVEL 3
Practica profesional Practica profesional Practica profesional
indiviualizada consensuada basada en evidencias

Fuente: Rodrigo, Maiquez & Martin (2011, p. 17)

Este enfoque se centra en identificar experiencias que funcionan y resultan exitosas,
que, al ser transferidas, permiten introducir mejoras en contextos con caracteristicas
similares. La PH, basada en las buenas practicas y en la evidencia cientifica, es un
reto importante y representa también un garante de la profesionalidad que implica
compromiso y responsabilidad en la atencién a personas en situacion de enfermedad
y sus familias (Molina, 2015).

Otra definicion complementaria, que nos aporta nuevos elementos a considerar, es
la del grupo grupo INKLUNI (2018)* que las define como: «aquellas practicas que son
innovadoras-creativas, sostenibles en el tiempo, sistematizables a otros entornos, que
fomentan el trabajo colaborativo y en red e impulsan la presencia, participacion y logro
de todo el alumnado, ayudando a la mejora de la calidad de vida del mismo». Como se
puede observar en esta definicion, la buena practica educativa incluye la innovacion,
la creatividad y la colaboracion como elementos clave (Molina, Arredondo & Gonzélez
Blanco, 2019, p. 21)

2.2. Ejemplos de buenas practicas en las diferentes etapas vitales:

A continuacion, se presentan algunos ejemplos de experiencias y proyectos en
las diferentes etapas vitales, con la intencion de mostrar la importancia de la accién
pedagdgica dirigida a las personas con enfermedad y sus familias, desde las perspectivas
desarrolladas en los apartados anteriores. De cada etapa vital se esquematizan en una tabla
las bases tedricas fundamentales y algunos ejemplos (tabla 2, tabla 3, tabla 4 y tabla 5):

3 INKLUNI (2018). Esta definicion ha sido elaborada como base conceptual por el equipo de
investigacion del Pafs Vasco INKLUNI, coordinador del Proyecto Universidad-Sociedad UPV/
EHU: Sistematizacion de buenas practicas inclusivas en la respuesta educativa al alumnado con
enfermedades raras (US18/33).
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Tabla 2. Periodo perinatal. Bases, experiencias y proyectos

BASES TEORICAS

EXPERIENCIAS Y PROYECTOS

Enfoques y objetivos:

- La Atencién Centrada en el desarrollo
NIDCAP (Newborn Individualized
Developmental Care and Assessment
Program).

- La Atencién Centrada en la Familia

Favorecer la implicaciéon y responsabilidad
de las madres y padres en los cuidados
de sus hijos/as.

Incrementar su confianza y seguridad en
la participacion en estos cuidados.
Reducir el impacto en los vinculos
familiares.

- Resiliencia familiar.

- Proyecto «Hermanos»: Talleres para los
-hermanos de los bebés ingresados en la
Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos
del Hospital Maternoinfantil.

- Programa «Casi en casa». Espacio para
practicar lo aprendido antes del alta.

- Espacio de palabra. Espacio para ayudar a
superar el luto perinatal.

- Gufa para padres. Material dirigido a los
padres de neonatos.

(Hospital de la Vall d'Hebron de Barcelona)

Accesible.pdf

CASTELLA.pdf

https.//www.mscbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/NEONATOLOGIA_

https.//www.vallhebron.com/es/galeria-multimedia/proyecto-hermanos
https://www.vallhebron.com/es/especialidades/neonatologia
http://intranet.vhebron.net/documents/10165/10190667/GUIA_PADRES_NEONAT_DEF_

Fuente: elaboracion propia




Tabla 3. Infancia y adolescencia. Bases, experiencias y proyectos

BASES TEORICAS

EXPERIENCIAS Y PROYECTOS

Enfoques y objetivos:

- Atencién centrada en la personay en la
familia.

- Resiliencia individual y familiar.

Reducir el impacto de la enfermedad y la
hospitalizacion.

Mejorar la calidad de vida relacionada
con la salud

Disminuir el déficit escolar que representa
la enfermedad y la hospitalizacion.
Promocion de la caseidad

- Metodologias activas
- Ambitos de intervencion

Aulas y escuelas hospitalarias

Espacios de juego

Espacios asistenciales

Hospital de dia

Atencion educativa domiciliaria

Casas de acogida

Escuela ordinaria (regular, de referencia)

Esta etapa de la vida es la que dispone
de mayor tradicion y es en la que se ha
identificado a la pedagogia hospitalaria
desde su origen, por lo que se han ido
desarrollando multiples experiencias y
proyectos. Es por ello por lo que no se
especifican de forma especifica.

- Programas de aulas y escuelas hospitalarias
dependientes de fundaciones y
asociaciones o de la administracion
publica. Una muestra de ellos se puede
consultar en Molina, Arredondo & Gonzélez
Blanco, 2019).

- Programa CiberCaixa hospitalaria

- Programa de Atencién Educativa
Domiciliaria

- Proyectos en casas de acogida

- Residencia Casabierta (COANIQUEM):

proyecto de educacién en valores «Hilo
conductor» (Santiago de Chile)

- Casa de acogida «Els xuclis» de Afanoc
(Barcelona)

http://www.acpeah.org/es/aulas-hospitalarias-ah

https://www.hospitalteachers.eu/

http://www.aulashospitalarias.es/aulas-espanolas/

https://especial. mineduc.cl/?s=aulas+hospitalarias
http://ensenyament.gencat.cat/ca/tramits/tramits-temes/Atencio_malaltia-prolongada
https://www.edubcn.cat/ca/centres_serveis_educatius/centres_educatius/gestio_centres/

atencio_domiciliaria

https://www.educa2.madrid.org/web/direcciones-de-area/atencion-al-alumnado-enfermo
https://obrasociallacaixa.org/es/pobreza-accion-social/salud/hospitalizacion-infantil/

cibercaixa-hospitalarias

https://coaniquem.cl/que-hacemos/casa-abierta/

https://lacasadelsxuklis.org/es/

Fuente: elaboracion propia
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Tabla 4. Juventud. Bases, experiencias y proyectos

BASES TEORICAS

EXPERIENCIAS Y PROYECTOS

Enfoques y objetivos:

- Atencion centrada en la personay en la
familia.

Reducir el impacto de la enfermedad y la
hospitalizacion.

Mejorar la calidad de vida relacionada
con la salud.

Favorecer la continuidad de los estudios.
Adquirir habilidades para la vida

Uso saludable del tiempo libre

Orientar académica y profesionalmente
Mejorar la adherencia y el cumplimiento
terapéutico

- Programas de integracion: Proyecto Studia
(Universitat de Barcelona)

Se ofrece apoyo educativo, en la gestion
académicay en la relacion con el
profesorado a estudiantes universitarios
ingresados en el Hospital Clinico y el
Instituto Cataldn de Oncologia (ICO)
principalmente.

- Programas de educacion a distancia. Ej:
Instituto de Ensefanza a Distancia de
Andalucia (IEDA), que cuenta con una
plataforma online para la educacion de
jovenes mayores de 16 afios.

- Proyecto INHEDITOS (Universidad de las

Islas Baleares). Apoyo educativo a jévenes
que viven en la unidad de semicriticos.

https.//www.ub.edu/web/ub/es/menu_eines/noticies/2014/01/026.html?
https.//www.ub.edu/web/ub/es/universitat/coneix_la_ub/La_ub_compromes_amb/

la_ub_compromes_amb.html

http//www.juntadeandalucia.es/educacion/portals/web/ieda/novedades/-/contenidos/

detalle/programa-educativo-comunica-2018

http://inedithos.es/unidad-de-semicriticos-de-son-espases/

Fuente: elaboracion propia




Tabla 5. Personas adultas y mayores. Bases, experiencias y proyectos

BASES TEORICAS

EXPERIENCIAS Y PROYECTOS

Enfoques y objetivos:
- Resiliencia individual, familiar y

- Programa Pacient Expert Generalitat de
Catalunya. Intervencién comunitaria

entre iguales para formar grupos con un
mismo problema de salud, conducida

por un paciente experto. Pretende
promover el autocuidado, la autonomfa, la
corresponsabilidad y la alfabetizacion para
la salud de las personas con problemas
de salud, asi como a sus familiares y
cuidadores.

comunitaria
- Alfabetizacion en salud
- Empoderamiento
- Modelo de paciente experto
- La PH como oportunidad de aprendizaje
- Paciente activo

Fomentar el autocuidado
Apoderar/empoderar a la persona
enferma, desarrollando su potencial
y aumentando su autoconfianza y
autoeficacia.

Proyecto E-Hospital (Comunidad Europea).
Aprendizaje semipresencial para personas
adultas que por su enfermedad tienen
reducidas las oportunidades educativas.
Se trata de aportar conocimientos y
habilidades nuevas ademas de mejorar el
bienestar fisico y mental en el hospital.

Programas desde las asociaciones:
Asociacion musica para despertar. Dirigido
a personas con enfermedad de Alzheimer.
Se basa en que la memoria musical y la
capacidad para sentir emociones perduran
en las personas con Alzheimer.

https://ffpaciente.es/2019/03/el-programa-pacient-expert-catalunya-en-ffpaciente//
pacient_expert/
http://www.ehospital-project.net/

https:.//www.musicaparadespertar.com/moC3%BAsica-para-despertar/

Fuente: elaboracion propia

En conclusion, la PH representa una oportunidad para promover el
aprendizaje a lo largo de la vida, la equidad y la inclusion educativa de las
personas con problemas de salud. Es importante que estas, las familias, los
profesionalesy la sociedad en general, conozcan y valoren los beneficios
para la salud y para el desarrollo integral que aporta la accion educativa
y psicoeducativa en situacion de enfermedad, de hospitalizacion y de
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convalecencia. La responsabilidad y el compromiso con la profesién
comporta la articulacion de la experiencia y la investigacion desde un
enfoque basado en las buenas practicas y en las evidencias cientificas
para avanzar hacia la educacion de calidad en los diferentes contextos.
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Resumen

Se presenta la transcripcion de la ponencia ofrecida en el «IV Congreso REDLACEH 2019»
en la que se desarrollan principalmente tres temas: el origen y las principales lineas de
actuacion del proyecto INeDITHOS (Intervencion e Investigacion Inclusiva y Tecnoldgica
en Pedagogia Hospitalaria), las principales caracteristicas comunes en las enfermedades
poco frecuentes y algunas de las dificultades que presenta el alumnado en su proceso
de escolarizacion. Finalmente, se recuerdan algunos conceptos basicos referentes a la
inclusion educativa y su vinculaciéon con la Pedagogia Hospitalaria.

Palabras claves: enfermedades poco frecuentes, inclusion educativa, Pedagogia Hospitalaria.

Abstract

The transcript of the paper offered at the «IVV REDLACEH-2019 Congress» is presented, in
which three main themes are developed: the origin and main lines of action of INeDITHOS
project (Intervention and Inclusive and Technological Research in Hospital Pedagogy), the
main characteristics common in rare diseases and some of the difficulties that students
present in their schooling process. Finally, we refer to some basic concepts related to
educational inclusion and its connection with Hospital Pedagogy.

Keywords: rare diseases, educational inclusion, Hospital Pedagogy.



PEDAGOGIA HOSPITALARIA Y ENFERMEDADES POCO FRECUENTES:
NUEVOS ENFOQUES

Aunque el titulo de esta ponencia es Pedagogia Hospitalaria y enfermedades poco
frecuentes: nuevos enfoques, he de confesar que al cabo de un tiempo de haberlo
comunicado a la organizacion del congreso pensé que no era del todo acertado, porque,
en realidad, el contenido al que haré referencia no va dirigido a nuevos enfoques,
sino mas bien hacia la reflexion del enfoque que nunca deberfamos perder de vista
en Pedagogia Hospitalaria: la educacién inclusiva; y mucho mas teniendo en cuenta
que el congreso se desarrolla en el Parlamento Latinoamericano y Caribefio y, en este
sentido, las polfticas educativas, sociales y educativas son imprescindibles para la puesta
en practica de proyectos verdaderamente inclusivos.

Por este motivo, y partiendo de nuestra experiencia en INeDITHOS (Intervencion e
Investigacion Inclusiva y Tecnolégica en Pedagogia Hospitalaria) y que trabajamos con
un colectivo en el que predominan pacientes diagnosticados con una enfermedad poco
frecuente, en esta presentaciéon me centraré, de forma muy breve, en tres aspectos:
en primer lugar presentar el proyecto INeDITHOS, en segundo lugar, recordar algunos
aspectos basicos sobre las enfermedades poco frecuentes, enfermedades raras o
enfermedades huérfanas y, finalmente, en ofrecer una reflexién sobre el proceso de
inclusiéon educativa a partir de nuestra experiencia en las Islas Baleares.

INeDITHOS, es un proyecto que nace en la Universidad de las Islas Baleares en el afio
2003, concretamente en el Departamento de Pedagogia y Psicologia de la Educacion de la
mano de la Dra. Negre y de quien les presenta este trabajo. De manera casual conocimos
aunos nifos y nifas que vivian de forma permanente en el hospital y pensando que el
alumnado universitario podia ser un potencial recurso para mejorar la calidad de vida
de estos pacientes, decidimos que serfa una buena idea iniciar un proyecto de apoyo
educativo a estos nifos y nifias que vivian de forma permanente en la UCIP.

INeDITHOS progresivamente ha ido desarrollando tres lineas de trabajo que en la
actualidad constituyen los dmbitos de accidn sobre los cuales se desarrollan de forma
interactiva todas las acciones. Se trata de la intervencion con los nifios, nifas y jovenes
y sus familias. Por otra parte, la formacion del voluntariado universitario en pedagogia
hospitalaria para que pueda dar respuesta a las necesidades que se presentan y la
investigacion en este ambito, es decir, en pedagogia hospitalaria y en enfermedades poco
frecuentes. Durante los primeros afos nuestra intervencion se desarrollé exclusivamente
en el hospital, pero luego a partir de ciertas demandas también se amplié a los domicilios
através de la Asociaciéon de Enfermedades Raras de las Islas Baleares (ABAIMAR) y de la
Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de Son Espases (Negre & Verger, 2017; Negre
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&Verger, 2019). En este contexto INeDITHOS ha ido creciendo. Actualmente contamos
con un gran ndmero de voluntarias y voluntarios, pero también disponemos de varios
profesionales contratados para poder dar el apoyo que necesitamos.

Como se ha sefialado, ofrecemos atencion psicopedagdgica a nifios, nifas y jovenes
afectados por una enfermedad poco frecuente (0 enfermedades huérfanas, enfermedades
raras, enfermedades minoritarias. ..), por lo que serfa conveniente recordar algunas de
las caracteristicas que presentan estas enfermedades: la primera de ellas es su baja
incidencia, suele haber una persona entre 2 000 y hay muchos tipos de enfermedades,
seguin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) actualmente se conocen entre 7 000y
8 000 que pueden afectar las capacidades fisicas, mentales, sensoriales y conductuales.
Esto significa que llegan a afectar entre un 6% y un 8% de la poblacion. Para que
podamos visualizar la dimension de este problema, Unicamente en lberoamérica existen
alrededor de 42 millones de personas que pueden estar afectadas por una enfermedad
poco frecuente. Se trata de una enfermedad realmente devastadora porque al ser tan
pocas las personas que la padecen sufren mucha incomprensién social y tienen serios
problemas para conseguir el diagnostico correcto, de media se suele tardar entre 5y 10
anos para obtener dicho diagnéstico, en el caso que lleguen a tenerlo algun dia. Como
consecuencia, al ser tan poca la poblacién no se genera el suficiente interés econémico
por parte de los laboratorios para investigar y conseguir la medicacion adecuada porque
esta nunca serg, evidentemente, rentable. De este modo la investigacion existente,
tanto en medicina, farmacologia y el resto de las disciplinas implicadas es minima vy,
como consecuencia, repercute en la enfermedad y la calidad de vida de los pacientes.

Segun la Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER), algunas caracteristicas
comunes de este conjunto de enfermedades es que son dolorosas, degenerativas,
incapacitantes, la gran mayorfa no tiene cura, provocan una fuerte vulnerabilidad a
nivel emocional y realmente afectan en la esperanza de vida de quien las padece.
Ademas, aparecen tanto en la infancia como en la vida adulta. Concretamente el 50 %
se manifiestan en la primera infancia y se les atribuye el 35 % de las muertes durante
el primer afo, el 10 % entre 1y 5afos, y el 12 % entre los 5y los 15 aflos (FEDER, 2009).

Otro problema muy grave que sufren es la incomprensién a nivel social. Las personas
que conviven de forma cercana con una persona afectada, al ser una enfermedad tan
desconocida, no lo comprenden y provocan el rechazo y la incomprension hacia la
persona afectada. Esta situacion se agrava si esta enfermedad es invisible. Es decir, a
veces esta enfermedad no tiene ninguin rasgo, ninguna caracteristica fisica que pueda
percibirse con facilidad y, en estos casos, cuesta mas generar empatfa con lo que le
ocurre a esta persona.



Para comprender mejor la situacion de las personas afectadas por una enfermedad
minoritaria y sus familias, FEDER muestra esta realidad en cifras concretas: un 41,9 %
no recibe tratamiento, de los que si reciben un 26,7 % es inadecuado, la mitad necesita
salir de su provincia para recibir el tratamiento, el 46,6 % no estan satisfechos con el
tratamiento que reciben, un 72 % opina que ha sido tratado inadecuadamente, el 36%
no tiene cobertura por parte de la sanidad publica, el 17% necesita viajar para recibir
la atencidn sanitaria, pero no puede, Unicamente existe un 6% de medicamentos
huérfanos, el coste mensual de la enfermedad se situa alrededor de los 350¢, el 75%
se ha sentido discriminado a causa de su enfermedad, el 70% de los afectados tiene el
certificado de discapacidad, la media de cuidados es de 5 horas diarias, el 90% necesita
apoyo diario. En definitiva, a pesar de que son pocas personas que sufren una de estas
enfermedades, la suma de todas ellas es muy elevaday, ademads, como puede observarse,
son unas caracteristicas muy duras que afectan significativamente a la calidad de vida
de la persona afectada y su familia.

Elalumnado con una enfermedad poco frecuente presenta una serie de necesidades
que pueden afectar significativamente su proceso de escolarizacion. Algunas de estas
necesidades son las mismas que se pueden observar en otras enfermedades cronicas mas
comunes, como, por ejemplo: el absentismo escolar a causa de las hospitalizaciones o los
periodos de permanencia en el domicilio, la falta de apoyos adaptados a las necesidades
del alumnado, dificultades relacionadas con la atencion v la socializacion, problemas
conductuales y/o emocionales. En el caso concreto de las enfermedades minoritarias
podriamos destacar que se ven afectados por el desconocimiento de la enfermedad
por parte de los profesionales educativos, hecho que afecta a la empatia necesaria para
entender como afecta la enfermedad en el alumnado (Verger, De la Iglesia, Paz-Lourido
& Negre, 2017). Por otra parte, también hay estudios que inciden en la problemética
concreta que tiene tanto el estudiante como el docente en la asignatura de Educacion
Fisica, al detectarse muchas dificultades para ajustar las actividades a las necesidades
concretas de cada alumno (Verger, Rossellé & De la Iglesia, 2016). Estas situaciones
delatan, entre otras necesidades, la falta de coordinaciéon entre los profesionales de la
educacion y los profesionales de la salud. Seguin Ferndndez y Grau (2014), es necesario
que el profesorado redefina el propdsito de la escuela y modifique sus expectativas
hacia el alumnado con algun tipo de enfermedad.

Una vez introducido el contexto en el que trabajamos, considero muy importante
enfatizar en un principio fundamental: la inclusién educativa. Es un tema que no
deberfamos perder nunca de vista porque, desde nuestra experiencia, en muchas
ocasiones detectamos una gran distancia entre lo que se dice y lo que se hace en cuanto
a la inclusiéon educativa. Es decir, se hace mucha referencia a la inclusién y utilizamos

41



42

PEDAGOGIA HOSPITALARIA Y ENFERMEDADES POCO FRECUENTES: NUEVOS ENFOQUES

este concepto en la mayorfa de las situaciones educativas, aunque muchas veces no
se ajusta a la realidad que implica el principio de inclusién. Recojo aqui el articulo 4 de
la Unesco sobre el desarrollo sostenible, el cual anuncia que se ha de «garantizar una
educacion inclusiva y equitativa de calidad y promover oportunidades de aprendizaje
alolargo de la vida para todos y para todas». (Unesco, 2016).

Siguiendo este articulo de la Unesco, opino que en el dmbito de la Pedagogia
Hospitalaria hay un fuerte compromiso y las competencias profesionales suficientes para
promover oportunidades de aprendizaje a lo largo de la vida. Todos somos conscientes y
tenemos nuestros recursos para trabajar en este sentido e incluso muchas veces vamos
mas alld y cuidamos la parte emocional, lo que implica convivir con una enfermedad. Pero
irealmente podemos asegurar que el alumnado con una enfermedad tiene garantizada
una educacion inclusiva y equitativa de calidad? Ante esta pregunta me permito dudar,
porque si realmente nos fijamos en el verdadero significado de la inclusiéon y lo que
ello implica, posiblemente en muchos casos encontrariamos bastante distancia entre
lo que se dice y lo que se hace, por tanto, es importante ser conscientes y tomar un
posicionamiento mucho maés critico.

;Qué implica la educacion inclusiva? Siguiendo a diversos autores como Ainscow,
Echefta, Stainback, Muntaner... hay tres palabras que se han convertido en esenciales
para ayudarnos a identificar este concepto: en primer lugar, la equidad, en segundo
lugar, laigualdad de oportunidades para todos y para todas y, finalmente, el acceso a la
educacioén. Pero a estos tres principios, también deberfamos afadir la palabra armonia,
que hace referencia al hecho de aprender en un contexto donde cada nifio y cada
nifa se sienta cémodo, valorado y disfrute de un clima emocional adecuado para su
desarrollo. Ademas, tenemos que afadir la palabra excelencia, la cual no significa ser el
mejor, sino que cada uno pueda aprender al maximo de sus capacidades y llegar, asi, al
maximo de su potencial. Esto, llevado a la practica, quizas es mas sencillo de entender
con lo que los autores anteriormente mencionados sefialan con las tres P: Presencia,
Participacion y Progreso. Es decir, para que haya inclusion el nifio o la nifa debe estaren
el centro educativo, pero no basta con estar solo fisicamente, tiene que participar en el
grupo, tiene gque sentirse uno Mas y, junto con esto, ha de progresar al maximo de sus
posibilidades. En este sentido, nosotros hemos ido analizando en distintos proyectos de
investigacion qué ocurre en los procesos de escolarizacion del alumnado que presenta
alguna enfermedad y concretamente también con los estudiantes que padecen una
enfermedad poco frecuente.

En este punto no me he referido a la palabra inclusién, sino que he nombrado la
palabra escolarizacién, pues no me atrevo a tanto. Los resultados obtenidos reflejan la
realidad que anteriormente ya he mencionado: en la escuela se desconoce la enfermedad



y como consecuencia se denota una falta de sensibilidad y empatfa ante sus necesidades.
Como consecuencia de las caracteristicas de la enfermedad este nifio o nifa tiene que
fallar mucho en la escuela, tiene que estar hospitalizado, tiene que quedarse en casa. Por
otra parte, también es dificil precisar cuales son los apoyos que necesitan y conseguirlos.
Como ya se ha sefalado, la misma enfermedad puede producir problemas de atencion,
de conducta, a nivel emocional, a nivel de autoconcepto. En algunas materias o con
determinados docentes la situacién se agrava mucho mas porque el maestro esta
inseguro y no sabe como actuar y hasta qué punto puede exigir al nifio, lo que puede
0 no puede hacer. Tal es el caso de Educacién Fisica donde, en muchas ocasiones, el
alumno no hace nada o tiene que hacer lo mismo que el resto de sus compafieros y
en realidad no se trata ni de una cosa ni de la otra, igual que en las otras dreas necesita
una adaptacion acorde a sus caracteristicas (Verger, Rossellé & De la Iglesia, 2016).

A partir de los antecedentes expuestos, estamos realizando un proyecto cuyo objetivo
es analizar la atencion socioeducativa y sanitaria que recibe el nifio y el adolescente con
una enfermedad poco frecuente. La intencidn principal es disefiar soluciones educativas
que mejoren su calidad de vida con el objetivo de implementar mecanismos de
coordinacion y comunicacion entre la escuelay el personal sanitario. Es decir, entre los
maestros y los profesionales sanitarios de pediatria para desarrollar estrategias inclusivas
dirigidas a proporcionar una adecuada escolarizacion y también formar y sensibilizar a
la comunidad educativa con el fin de conseguir una educacion de calidad.

A partir de la intervencién en INeDITHOS constatamos experiencias muy diversas,
algunas exitosas y otras cercanas al fracaso. En la anterior ponencia la Dra. Molina se
ha referido al caso de Aroa, que es una chica a la que conocemos desde que tenia dos
anos. Siempre ha vivido en una Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos, y a peticion
de su familia, cuando tenia 4 afios, se inicid un proceso de escolarizacién en un centro
ordinario. Entonces se produjo una situaciéon extraordinaria, donde se pusieron de
acuerdo los responsables de la administracion educativa y sanitaria para proporcionar
diariamente una ambulancia de cuidados intensivos y una enfermera para trasladarla
al centro educativo y acompanarla durante toda la jornada. En este caso clasificaria la
experiencia de medianamente inclusiva. Actualmente estd matriculada en cuarto curso
de Educacion Secundariay en las etapas de educacién infantil, primaria y secundaria ha
estado escolarizada en centros educativos ordinarios. La diferencia del resto de alumnos
es que cuando termina la jornada escolar ella se va al hospital. Esta es una experiencia
positiva y desde nuestro punto de vista la escolarizacién ha mejorado muchisimo la
calidad de vida de Aroa.

Sin embargo, hay otros nifos y nifas a los cuales ofrecemos apoyo domiciliario que no
tienen enfermedades tan graves como Aroa, ni son tan dependientes, que su experiencia
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es negativa por diversas causas como la falta de apoyos adecuados, situaciones de
bullying u otras cuestiones. A partir de aqui podemos llegar a algunas conclusiones:
en primer lugar, que la inclusion depende en buena parte del proyecto desarrollado
en el centro educativo y de las personas que alli trabajan, ya que son elementos claves
para garantizar el éxito; en segundo lugar, la gravedad de la enfermedad y el grado
de discapacidad no implica necesariamente mas dificultades para conseguir una
experiencia mas inclusiva. En este sentido, hemos podido constatar que algunos casos
con enfermedades més graves tienen mas facilidad o han podido tener experiencias
mas exitosas Y, sin embargo, en otros casos menos incapacitantes, la experiencia no
ha sido igualmente positiva.

Para finalizar, sintetizo algunas ideas que hemos ido recogiendo. En Pedagogia
Hospitalaria es muy importante tener siempre presente el entorno natural del individuo
que, en este caso, ademas del hogar y la familia, es la escuela. Por otra parte, dar voz
y conocer lo que piensan el nifo y su familia para saber y conocer realmente sus
necesidades y lo que podemos hacer para proporcionarle una educacién inclusiva de
calidad. Como consecuencia, es muy importante trabajar en red para poder desarrollar
estrategias de comunicacion y coordinacion entre personal sanitario y personal educativo
y, de este modo, conseguir una mayor sensibilizacion del entorno sobre la enfermedad.
Evidentemente, sin dejar de identificar y disponer de todos los recursos profesionales,
didacticos, tecnoldgicos que necesarios para facilitar el proceso de inclusion, siempre
contando con profesionales que crean que la inclusion educativa es posible, crean en
sus valores y tengan la actitud adecuada.

Por descontado, la educacion inclusiva no es una responsabilidad Unica y exclusiva
del maestro, las politicas educativas son basicas y los recursos imprescindibles para hacer
posible este proyecto. Desde mi punto de vista, los profesionales de la educacion, y
concretamente los que trabajamos en Pedagogia Hospitalaria, tenemos un compromiso
con la educacion inclusiva y no tenemos que perder de vista este objetivo. Por otra parte,
es necesario que los profesionales de la Pedagogia Hospitalaria debemos formarnos en
temas de investigacion para poder presentar evidencias de nuestro trabajo y mostrar,
con datos concretos, las necesidades que tenemos, los resultados de nuestro trabajoy
las experiencias que normalmente son exitosas para reivindicar el derecho a la inclusion
educativa. Somos un colectivo muy pequefio, pero muy dindmico, y estoy seguro
que con el trabajo que hacemos y en los contextos en los que trabajamos podemos
conseguir realmente una educacion de calidad, que ésta llegue al mayor nimero de
estudiantes posible y conseguir sistemas educativos mas justos, mas equitativos y en
definitiva un mundo mejor.
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Resumen

La Pedagogia Hospitalaria es una modalidad educativa que colabora en la
humanizacion de la salud. En esta comunicacion se presenta un modelo concreto de
ello: el Espacio Educativo Padres-Hijos Casabierta COANIQUEM, que surge a partir del
trabajo realizado durante mas de 20 afios al alero y en colaboracién con la Corporacion
de Ayuda al Nifioc Quemado en Chile. El desafio es mostrar a través de un podster dicho
modelo, que ha sido el fruto de ir dando respuestas a necesidades educativas que
surgen en los usuarios del Espacio Educativo, tanto niflos como adultos, lo que ha dado
lugar a varios dmbitos de intervencién educativa diferenciados y, al mismo tiempo,
sumamente vinculados.

Palabras claves: Pedagogia Hospitalaria, humanizacion de la salud, ambitos de intervencién,
busqueda de sentido, valores.

Abstract

Hospital Pedagogy is an educational modality that cooperates in the humanization
of health. This communication offers a concrete model presented by Parents-Children
Casabierta Coaniquem Educational Space, which arises from the work carried out for more
than 20 years under the administration, and in collaboration with, Coaniquem —Corporacion
de Ayuda al Nifio Quemado— in Chile. The challenge is to present this model through
a poster which has been the result of giving answers to educational needs that arise in
the users of the Educational Space, both children and adults, which has led to several
and differentiated and, at the same time, highly linked areas of educational intervention.

Keywords: Hospital Pedagogy, humanization of health, areas of intervention, search for
meaning, values.
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INTRODUCCION

El desafio de este escrito es plasmar en palabras lo que dice laimagen, lo que muestra
un poster. Lo iremos desgranando como si lo fuéramos descubriendo de a poco, paso
a paso, con el fin de dar una vision de la Pedagogia Hospitalaria amplia, con diferentes
ambitos de intervencion y programas, tanto que algunas personas nos han expresado
que deberfamos buscar otro nombre a este modelo de atencién educativa, que vaya
mas alld de la escolaridad de los nifios en situacion de enfermedad.

Es del interés de la Pedagogia Hospitalaria ir sefialando los aportes que sean
significativos para la humanizacion de la salud. En las distintas instituciones de salud
se estd trabajando cada vez mas desde un modelo biopsicosocial y espiritual que sea
transversal a sus modelos de atencién. En este articulo trataremos aspectos comunes a
eso0s varios modelos, asi como también trataremos otros, propios del presente modelo,
gue venimos a graficar.

En esteitinerario por lasimagenes, se partird destacando aspectos propios del concepto
de la humanizacion de la salud. Después, se abordara la importante coordinacion
y vinculacion con el drea de la salud. Seguidamente, se desarrollan tres dmbitos de
intervencion pedagdgica, destacando la importancia de la educacién en valores, para
finalizar con dos programas que colaboran en dar respuesta a la busqueda de sentido
en situaciones de enfermedad y sufrimiento.

ALGUNOS ASPECTOS SOBRE LA HUMANIZACION DE LA SALUD

La humanizacién de la salud, y por ello la Pedagogia Hospitalaria, esta centrada
en el nifo, considerando su cotidianidad, sus experiencias de vida, sus necesidades
y capacidades de aprendizaje ante la nueva situacion de vida que le toca afrontar: la
enfermedady, en este caso, las secuelas de quemaduras. Para ello se deberan considerar
sus reales capacidades y promover la autonomia en este proceso de vida.

Las quemaduras son un problema de salud que, si son de gran extensién y
profundidad, pueden poner en peligro la vida de las personas que las sufren, con las
consecuencias que esto conlleva. El tratamiento médico es extenso en el tiempo y
las secuelas pueden ser graves, tanto en relacién con la funcionalidad como con las
repercusiones estéticas. Las nifas, nifos y jovenes con secuelas de quemaduras deben
afrontar diversas problematicas, entre estas, procesos de curacion, rehabilitacion y
aceptacion de la nueva realidad. Ademas, los nifios crecen de manera constante, no asi
el tejido con cicatriz, lo que deriva en que el proceso de rehabilitacion sea muy extenso
en el tiempo. Por otro lado, se considera importante destacar que existe gran pérdida
de control del cuerpo del nifio, separacion temporal de la familia, cambio de suimagen



corporal, aislamiento, dificultades de relacién con personas de diferente sexo, conflictos
familiares y sentimiento de culpa. Por esto, la salud debe ser vista y considerada desde
una mirada integral y humanizada.

Cuando un ser querido de la familia se enferma, toda la comunidad familiar queda
afectada, y si es el caso de un nifio, todavia mas por la responsabilidad de cuidado que
significa. El papel de los papés o acompanante del nifio en situacion de enfermedad es
vital para todo este proceso. No se trata solamente de lamama o del papéa que acompana
al nifo en su situacién de enfermedad, sino que, en este modelo de humanizacion de
la salud, queremos representar también a toda su familia cercana. Especialmente los
hermanos, también abuelos, tios y primos. Recordamos esa frase: «Cuando un nifo
enferma, es toda la familia la que se enferma porque modifica toda la accion familiars.
Los padres y la familia se constituyen, por un lado, como agentes destinatarios de la
atencion biopsicosocial y espiritual y, por otro, son agentes implicados, ayudadores
del proceso. Concretamente en el caso de los niflos con secuelas de quemaduras, son
vitales en el proceso de adhesion al tratamiento de los nifios y en el uso de prendas
compresivas, fundamentales para el proceso de rehabilitacion.

Enlaimagen que plasma nuestro modelo vemos a un nifio con prendas compresivas
junto con sumama iniciando un nuevo camino. Ya han pasado antes por momentos de
curaciones y hospitalizacién. Ahora llegan a un jardin en el que se inicia su rehabilitacion
integral de manos de cirujanos, fisiatras, pediatras, terapeutas ocupacionales, kinesiélogos,
psicélogos, trabajadores sociales y musicoterapeutas, proceso en el que participan
también profesores y educadores.

Algo que enmarca este proceso de rehabilitacion integral y la situacion de enfermedad
se relaciona con las preguntas mas hondas del ser humano, porque ellas nos llevan al
acercamiento del méaximo limite que son el dolor y la muerte. En este contexto es que
surgen constantemente preguntas sobre el sentido del ser humano, sobre qué nos
pasa cuando se enferma un ser querido, un hijo o nosotros mismos. Aparecen todos
los porqués, surge la busqueda de sentido vy la pregunta por el trascendente, que en
las diferentes tradiciones y culturas se aborda en forma diversa. El cielo y el sol de este
poster quieren ser el marco, junto a la naturaleza, que nos acompana en este caminar.
Finalizando este texto, se comentaran algunos programas sobre dicha tematica.

Es en este contexto de situacion de enfermedad en que hay busqueda de sentido
y en el que surgen muchas preguntas, en que la cotidianidad ha sido modificada y el
tiempo no tiene el contenido que usualmente se vive, es que emergen los espacios
educativos, es decir, algunas concreciones de lo que significa la Pedagogia Hospitalaria.
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Como manifiestan Guillén y Mejia (2002), la Pedagogia Hospitalaria surge de forma
esencial, la que tiene como objetivo disminuir las complejidades emocionales, pedagdgicas,
fisicasy sociales que puedan padecer niflos y nifas. El fin es proporcionar normalidad a
la vida, aminorando la ansiedad, mejorando la adaptacién a los tratamientos médicos,
promoviendo que el estudiante realice actividades recreativas, potenciando su alegria.
Es desde esta vision que se entiende el Espacio Educativo Padres-Hijos Casabierta
Coaniquem.

Otros aspectos fundamentales para tener en cuenta en la humanizacion de la salud
son: la inclusién, que se sitUa en la base de la casa que grafica el Espacio Educativo
Casabierta, y la acogida y la caseidad, que encontramos en el techo de esta. Estos
propdsitos son fundantes en este Espacio Educativo y se comparten con el accionar
del &rea de la salud.

iCudles son los cimientos donde se construye este espacio educativo? El fundamento
es la inclusion. La inclusion en varios sentidos. Por un lado, la que significa aceptar,
incorporar, incluir la situacion de enfermedad en la vida de uno y en el dmbito familiar
y social como algo «normal» que puede pasar y de hecho pasa, incluso en el caso de
los nifios. Por lo tanto, la inclusién de las personas diferentes, en este caso en situacion
de enfermedad, en todo el accionar pedagdgico serd clave para el bien hacer de este
programa. De ahi se desprende la aceptacion de uno mismo'y el trabajo con el medio.
El trabajo con el establecimiento educacional de origen y la vinculacion con el medio
hardn que personas «espectadoras» de esta realidad participen del mundo de los
primeros y se hagan amigos.

Ante situaciones de vulnerabilidad se requiere de cobijo, de un alguien que te acoja
y te acompane. De hecho, cuando uno no se encuentra bien, a menudo «quiere estar
en su casar porque, como dice Esquirol, «es intrinseco a la casa el que podamos volver
a ella en cualquier momento; la disponibilidad es esencial a la casa y es aquello que,
de algun modo, ayuda a soportar la “dificultad de la vida" (2005: 24). Por ello, en este
modelo se plantea que un elemento fundamental de la humanizacion de la salud y de
la Pedagogfa Hospitalaria es la caseidad, esa habilidad del ser humano de hacer que
los espacios habitables sean acogedores, haciendo sentir al otro como en casa. Ello
reafirma el nombre que tenemos para este espacio educativo, Casabierta, neologismo
surgido desde la Institucion en sus inicios.

Para finalizar este apartado, destacamos un aspecto mas para tener en cuenta en
la llamada humanizacion de la salud y que es muy transversal a todos los modelos, al
igual que los dos anteriores. Este se ha graficado con un reloj que se visualiza en la parte
alta de la casa, dado que el tiempo juega un papel fundamental en el momento de



la enfermedad. Tanto los nifos en situacion de enfermedad como sus acompanantes
tienen mas tiempo que nunca porque dejan de realizar las actividades cotidianas y
comunes: ir al colegio, trabajar, hacer las cosas de la casa, jugar con los amigos de
siempre, tener vida social, practicar hobbies, etc. Algunos tienen la sensacién de «estar
fuera del tiempo». Y de un modo u otro es asi. Por ello que la actividad educativa, sea
formal o no formal, tanto para nifos o adolescentes como para los adultos, dard un
nuevo brio y sentido a ese tiempo, a ese tiempo muerto. También este reloj nos habla
de que la vida es principalmente tiempo. Con la enfermedad, uno se cuestiona si «queda
poco tiempo». Siempre interpela la cercania del final del tiempo de uno mismo o de
un ser querido, principalmente en la infancia y en la juventud. ;Cémo se aborda ese
tiempo que se prevé que puede terminar antes de lo que uno hubiera imaginado o
deseado? Este reloj nos hace caer en la cuenta de la importancia del uso del tiempo
en la humanizacién de la salud, en la Pedagogia Hospitalaria.

COORDINACION Y VINCULACION SALUD-EDUCACION

La puerta de entrada a este Espacio Educativo es, sin duda, la derivacién de pacientes
desde el centro de salud, en este caso, desde el centro de rehabilitacion de la Corporacion
de Ayuda al Nifio Quemado (Coaniquem), situado en la comuna de Pudahuel de Santiago
de Chile. No cabe duda de que solamente acceden a este espacio educativo los nifos
con secuelas de quemaduras que el médico tratante considera oportuno y necesario
que hagan uso de él. Ahi radica una de las caracteristicas de la Pedagogia Hospitalaria,
que es una pedagogia humilde en la que nunca el educador sabe cudnto tiempo
contaré con ese alumno y su familia para acompanar ese momento de vida. Ademas,
en este caso, los usuarios vienen de lugares apartados de Santiago, lo que complejiza
todos los efectos de la situacion de enfermedad.

En este sentido, es de vital importancia la coordinacion con el equipo de rehabilitacion
mediante una buena derivacion, que cuente con los antecedentes necesarios para saber
abordar situaciones derivadas del proceso de enfermedad. La educacion hospitalaria
depende de la derivacion del drea clinica, de ahi la importancia de una estrecha
vinculacion entre ambos sectores. Se ve necesario, para una buena interdisciplinariedad,
que haya una fluida comunicacién en cuanto al seguimiento de casos, la importancia
de la participacion de los profesores en reuniones clinicas y en el uso de la misma ficha
clinica. Por otro lado, se destaca la importancia de crear espacios de capacitacién o
actualizaciéon mutua entre ambos sectores.

AMBITOS DE INTERVENCION PEDAGOGICA

Una vez identificada la puerta de entrada de la casa se inicia el desarrollo de los tres
ambitos de intervencion educativa propios de este Espacio Educativo, que quedan
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plasmados en cada uno de los pisos del edificio. Todo ello vinculado con otro elemento
propio de la humanizacién de la salud y de la caseidad, que ha instaurado Coaniquem
desde hace tres afios aproximadamente, que es el disefio ambiental. El disefio ambiental
hace que, a través de las murallas, de las paredes y de los espacios, se pueda entregar
una mayor acogida, mayor bienestar, asi como explicitar mensajes que colaboren en
el proceso de rehabilitacion. Por ello, cada unidad de rehabilitacion y departamento
de trato directo con los usuarios se identifica con un animal caracteristico de la fauna
chilenay con un valor asociado. A modo de ejemplo, el puma, que es valiente, se asocia
al pabelldn de cirugia, y el pingliino, que cuida siempre a sus crias en forma exquisita,
se relaciona con el trabajo social.

El primer dmbito de intervencién de este espacio educativo se visualiza en el primer
piso del edificio. La Residencia u hospederia, como la nombran en otros paises, se abre
COmMo una nueva ventana de experiencias vitales. La acogida y el bienestar son los
postigos de estas ventanas y el animal que identifica este &mbito de intervencion es el
caballo, como animal domésticoy cercano. Este espacio es la casa de uno, de cada uno
de ellos, mientras se encuentran fuera de su casa y en una situacion de vulnerabilidad
como es la enfermedad. El encuentro humano plural es uno de sus mayores aprendizajes.
Se trabaja con base en cuatro programas, definidos del siguiente modo: bienvenida,
convivencia, cuido de la casa y acompanamiento. Estos programas son asumidos por los
mismos usuarios a medida que van habitando dicho espacio durante distintas estadias,
haciéndolos suyos, lo que significa que, finalmente, la acogida y el bienestar también
se entregan entre ellos mismos.

El segundo dmbito de intervencién se encuentra disefiado en la parte central de la
casa, en el balcon coronado por un buho, que simboliza la sabiduria. Como muestra el
dibujo, su finalidad es procurar aprendizajes para la vida. Se trata del Colegio Hospitalario
Casabierta Coaniquem, reconocido por el Ministerio de Educacion, cuyos objetivos
principales son brindar continuidad escolar y promover la reinsercion socioescolar
mediante una atencion educativa personalizada, flexible y compensatoria.

El tercer ambito de intervenciéon pedagdgica se sitda en la parte alta de la casa como
dos ventanas al lado del reloj. En este espacio se quiere hacer un buen uso del tiempo
libre, el de los nifios cuando no tienen atenciones médicas ni colegio, y el de los adultos
acompanantes cuando tienen tiempos libres. Por todo ello lo hemos venido a llamar
Tiempo libre y Familia. En cada ventana se especifican dos espacios que se trabajan en
este ambito de intervencion.



En una delas ventanas se observan dos mariposas, que son el signo de la transformacion
que hacen los adultos acompanantes de los nifios con secuelas de quemaduras en
este espacio educativo. El Aula de Adultos es un espacio creado para y desde ellos, los
adultos, que por ser cuidadores no deben dejar se desarrollarse como personas. Alli se
llevan a cabo procesos de resiliencia y en él «es profesor el que tiene algo que ensefar
y es alumno el que desea aprender» (A. Rubio).

La otra ventana esta coronada por las juguetonas chinitas o mariquitas. Se trata de un
espacio para el juego, la entretencion y la diversion. Se le ha llamado locari, que significa
«hacer algo con alegria con el fin de entretenerse y divertirse». Este estd abierto a la
comunidad, a hijos del personal y a vecinos del barrio, lo que promueve la vinculacion
comunitaria y la inclusion.

Estos tres ambitos de intervencion estan traspasados por los rayos de luz que emanan
de un farol colgado de la fachada de la casa. Se trata del Programa Hilo Conductor con
el que se trabajan los valores en forma transversal para todo el accionar educativo de
Casabierta. La educacion en valores es una buena herramienta para ayudar a afrontar
situaciones adversas, como son las secuelas de quemaduras o un proceso de enfermedad
con el fin de hacer procesos de resiliencia.

EL SENTIDO

Para finalizar este recorrido, se mencionaran dos programas que quedan fuera de la
casay que alos usuarios les ayudan a dar sentido a lo que les toca vivir: el Jardin sanador
y Jugando junto a Dios.

En momentos de enfermedad, a menudo el ser humano vuelve a lo fundante, a lo
fundamental, y ahi el encuentro con la naturaleza cobra un papel de gran importancia.
Ya en el siglo XIX Domenech i Montaner, destacado arquitecto modernista catalan,
consideraba espacios verdes y con jardines en el Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
como parte del proceso de sanacién. Tal como nos describe Esther Sternberg, médico
inmundloga: «Estar solo tres a cinco minutos observando espacios dominados por
arboles, flores 0 agua ayudan a reducir el enojo, la ansiedad y el dolor, ademas de inducir
relajacion y cambios en la presion sanguinea, tensién muscular y actividad eléctrica
del corazén y cerebros. El Jardin Sanador siempre estd ahi. Desde el Espacio Educativo
Casabierta se promueve a través de diversas actividades, pero su real beneficio es desde
la libertad de cada usuario, asi como también la del personal.
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El programa Jugando junto a Dios es la traduccion del método Godly Play, que esta
inspirado en el método de Maria Montessori. Su fundador, Jerome W. Berryman, nos dice
al respecto que «en Godly Play, la invitacién no es a jugar en general, sino a jugar con
el lenguaje de Dios y de su pueblo, es decir, con nuestras historias sagradas, parabolas,
acciones litdrgicas y silencios. A través de este lenguaje potente, a través de nuestra
practica reflexiva, a través de la comunidad de personas que se reline a jugar, escuchamos
la mas profunda de todas las invitaciones: una invitacion a salir a jugar con Dios».

El Espacio Educativo Casabierta Coaniquem se fundamenta en uno de los puntos
de la declaracion de principios de la institucion, que dice: «Aprende a vivir en armonia
con tu creador, con tus semejantes, contigo mismo y con la naturaleza para llegar a tu
desarrollo en plenitud».
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durante toda la vida»
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Resumen

El cuidado de la salud es hoy en dia una preocupacion global que requiere la
integracién con el sector educativo en la busqueda de la promocion de la salud integral.
El grupo de investigacion de pediatria de la Fundacién Cardioinfantil ha trabajado en
dicha vinculacién durante mas de 20 afos, asumiendo la importancia de la conexién
entre la pedagogfay la didactica a través de las estrategias para ensefar desde la primera
infancia hasta la adolescencia, asi como a sus familias y a cuidar de si mismos. En este
sentido, para nosotros, el trabajo desarrollado nos ha llevado a concluir que «la educacién
es el camino vy la salud un desenlace». Nuestra participacion en las distintas alianzas
colaborativas tanto para la investigacion como para la accion y la pedagogia, nos han
permitido afianzar la idea de que el trabajo educativo en salud debe realizarse en la triada
familia —escuela- salud desde los componentes de autocuidado y cuidado social de: los
hébitos de alimentacién saludable, la actividad fisica, el autoconocimiento el corazon,
el manejo del estrés a través de la gestion emocional. La iniciativa por la educacion en
vinculacién con la salud tiene sus origenes en la comprension de esta unién como un
legado asesorado a través de las generaciones de educadores y profesionales de la salud
que impulsaron la conciencia de dicho ejercicio pedagdgico (Violant, V. Coord, 2019),
desde la conciencia de la responsabilidad social con Colombia y el mundo.

Uno de los proyectos de las alianzas que el hospital pediatrico de la FCl ya ha realizado
demostrando su impacto con ciencia es el denominado Salud Integral (SI') Colombia
liderado por la Fundacion SHE (Science, Health, Education) presidida por el Dr. Valentin



Fuster. Los proyectos Slen el mundo han construido una plataforma educativa disefiada y
evaluada con estudios clinicos. S| Colombial liderado por la FCl, lleva 10 afos siguiendo a
una cohorte longitudinal transformando conocimientos, actitudes, habitos y habilidades.
Bajo la hipdtesis de que intervenir en este ambito a edades tempranas previene problemas
cardiovasculares en la edad adulta.

Palabras claves: enfermedad cardiovascular (ECV), salud global; educacién para la salud,
enfermedades no transmisibles (ENT), infancia.

Abstract

Health care is now a global concern that requires integration with the education sector
and the promotion of health. The pediatric research group of the Fundacion Cardioinfantil,
has worked in this connection for more the 20 years, assuming the importance of the
connection of pedagogy and teaching strategies to teach children since early childhood
to adolescence, as well as their families, to take care of themselves. In this sense, for us,
the work developed has led us to conclude that education is the way and health is an
outcome! Oir participacion in the different collaborative alliances both for research as well
as for action and pedagoqy, has allowed us to strengthen the idea that educational work
in health should be carried out in the triad family — school - health, from the components
of self-care and social care of: healthy eating habits, physical activity, self-knowledge
(bodl, brain, heart...), stress management through emotional intelligence. The initiative
for education in relation to health has its origins in the understanding of this union as
a treasured legacy through the generations of educators and health professionals who
promoted awareness of this pedagogical exercise (Violant, V. coor 2016 - 2019), from the
awareness of social responsibility with Colombia and the world.

One of the biggest alliances that the FCIs Pedliatrics Hospital has done and demonstrated
impact with randomized controlled trial is the one denominated as Integral Health (SI!)
led by The SHE Foundation (Science, Health, Education) presided by Dr. Valentin Fuster.
The SI! Programs in the world, have built an educational platform designed and evaluated
with science. S| COLOMBIA! Led by the FCl, it has been following a longitudinal cohort
for 10 years transforming knowledge, attitudes, habits and abilities. Under the hypothesis
that intervening in this field at early ages prevents cardiovascular problems in adulthood.

Keywords: cardiovascular disease (CVD); global health; health education; noncommunicable
disease (NCD); preschool children.
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El presente articulo es una elaboracién propia que sistematiza la practica de la
vinculacion entre la educaciony la salud en la experiencia de la alianza de la Fundacion
Cardioinfantil con los programas Salud Integral (SI') Colombia, Fundacién SHE, Hospital
Mount Sinaf, Mobilizarte y la Fundacion Santo Domingo. Para una revision detallada de
los resultados pueden verse las publicaciones referenciadas del equipo internacional
al final del articulo.

La vinculacion educaciény salud ya es mas que una necesidad, ha de ser un estilo de
vida que trascienda, incluso, los conceptos de inter y transdisciplinariedad y que supere
los contextos del hospital y la escuela, ha de ser un camino que recorramos las familias
y las comunidades en la comprension de nuestro cuidado y de los lugares y espacios
que habitamos. Desde ahi, como propone Violant (2019) se incluye, necesariamente, una
postura ética y bioética de las relaciones (personales, familiares, sociales, institucionales
y politicas).

La idea de la promocion de la salud cardiovascular nace por la inminencia social
frente un problema de salud publica que se ha agravado con el paso de los afios v la
volatilidad del tiempo, asi como el frenetismo de la existencia que nos ha conducido a
deteriorar nuestra propia salud, conllevando a la muerte por enfermedad cardiovascular,
a la primera del mundo.

El Programa Sl es hoy en dia una estrategia global que busca la promocién de la salud
integral. Desde su disefio contempla cuatro componentes basicos interrelacionados, a
saber: «la adquisicion de habitos de alimentacion saludable, el desarrollo de actividad
fisica, el conocimiento del cuerpoy del corazén y la gestion emocional como factor de
proteccion contra las adicciones».

El Dr. Valentin Fuster impulsa la creacion de la Fundacién SHE (Science, Health,
Education) con el objetivo de ampliar la oferta de esfuerzos para la educacién a nifio/
as, jovenesy adultos en hdbitos saludables. A través de la Fundacion SHE y los proyectos
SIten el mundo, se ha construido una plataforma educativa disefiada para cumplir los
objetivos y evaluada a través de experimentos cientificos los cuales han demostrado
su efectividad.

El programa SI Colombial lleva en el pais alrededor de 10 afos transformando
conocimientos, actitudes y habitos en los cuatro componentes, bajo la hipdtesis de que
intervenir en este dmbito a edades tempranas previene problemas cardiovasculares en
la edad adulta. Como lo han demostrado diferentes estudios cientificos, los problemas
ECV son una de las causas mas destacadas de enfermedad y muerte a nivel mundial y
Colombia estd incluida en estas estadisticas.



Desde el afio 2007 en Colombia, se inicid el desarrollo y planeacién de una estrategia
centrada en la primera infancia. En el afo 2009, a los 18 meses y 36 meses posteriores
se demostro la efectividad de los cambios en conocimientos, actitudes y habitos en
los componentes basicos del programa en una cohorte de nifios de 3 — 5 afos de la
localidad de Usaquén. Estudio replicado en Espafia y validado como una estrategia
efectiva para instaurar habitos saludables desde temprana infancia.

Desde el afo 2017, SI Colombia! esté evaluando la permanencia de los cambios en
conocimientos, actitudes y habitos. Adicionalmente, evaluamos el estado de la salud
cardiovascularideal de acuerdo a la definicion del American Heart Asociation, comparado
con un grupo de nifos que no recibieron la intervencién. En esta ocasion, desde una
estrategia desarrollada en centros comunitarios y articulada con los organismos publicos
de la localidad de Usaquén, generando estrategias innovadoras de convocatoria y
fidelizacion de los participantes.

Los programas Sl en el mundo, buscan la sostenibilidad a largo plazo mediante el
modelo educativo implementado en colegios o fuera de ellos, asi como un disefio de
capacitacion por niveles en el cual el equipo central integrado por expertos en salud y
educacion es formador de los agentes comunitarios.

LINEA DEL TIEMPO
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1216 Nifos (cohorte de la localidad

original) de 14 jardines
infantiles de ICBF de la
localidad de Usaquén.

Se consiguen 1200 Nifos

Mediciones basales

Intervencion pedagodgica
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La intervencion del programa Salud Integral SI Colombia busca una visién global para
la promocion de la salud cardiovasculary la prevencion de la obesidad infantil e instalar
comportamientos de estilo de vida saludables apropiados desde la edad temprana
hasta la edad adulta, a través de componentes multiples pedagdgicos. Intervencion
basada en la escuela.

En mayo de 2009, como parte de una estrategia de investigacion global a largo plazo
dirigida por Valentin Fuster de ICAHN Escuela de Medicina del Hospital Mt. Sinaf, el
programa SI Colombia realizé un ensayo controlado aleatorizado grupal en 1216 nifios
de 3 a 5 afos, 928 padres y 120 maestros de 14 escuelas preescolares en la localidad
de Usaquén en Bogoté (Coquela de Usaquén, UC), para evaluar la efectividad de un
componente multiple 40. La estrategia pedagdgica de una hora mas tiene como objetivo
promover una alimentacion saludable y un estilo de vida activo en el conocimiento, las
actitudes y los habitos de los nifios en edad preescolar (Fuster, et al). La conclusion fue
que la intervencion resulto factible, eficaz y sostenible en nifos pequenos.

Los nifios, los padres y los maestros en el grupo de intervencién tuvieron una mejoria
en la escala en comparacion con el grupo control, 10,99% versus 5,3%, 8,9% 3,1% Y 9,4%
Vs, 2,5% respectivamente (3). Las medidas de seguimiento mostraron una tendencia
beneficiosa hacia un estilo de vida saludable en los nifios y sus padres a los 18 y 36
meses (Céspedes, J; Fuster. et al 2013).

Bajo el supuesto de que los efectos de la primera intervencion habian disminuido, en
2016, con financiamiento de la Fundacién Mario Santo Domingo'y el trabajo conjunto
de la Fundacién SHE, ICAHN Escuela de Medicina del Hospital Mt. Sinal, la Fundacion
Cardiolnfantil y la empresa Mobilizarte, el programa SI Colombia inicié un seguimiento
de 7 afos de los nifos de la UC, ahora entre nueve y trece afios. La investigacion tuvo
como objetivo evaluar, los conocimientos, las actitudes y los habitos (KAHE), en torno
a los cuatro componentes claves: cuerpo y corazon, nutricion, actividad fisica y manejo
de las emociones mas la evaluacion de la puntuacion de salud cardiovascular ideal
desarrollada por AHA (5) a través de cuatro - Intervencion pedagdgica multicomponente.



MENSAJES CLAVES
« Es posible promover la salud cardiovascular.
« Alerta mundial en prevencion primordial de ECV en factores de riesgo:

° Dieta, sedentarismo, estrés, colesterol, tabaquismo y consumo, tension arterial,
glucosa basal.

 Promocién de habitos saludables desde la primera infancia:

© Cuidado del cuerpoy el corazédn, gestion de emociones, alimentacion saludable
y actividad fisica.

« Resultados principales:
© Cambios en conocimientos, actitudes y habitos frente a los componentes claves:
» Linea de base: media 75 para nifas y 77,70 para nifos.
» 18 meses: media 81, 90 para nifas y 82,60 para Nifos.
» 36 meses: media 88,3 para nifas y 87,60 para NiRos.
» Cambios en el estado nutricional
°Linea de Base:
» Desnutricién: 15,5 %
» Eutroficos: 62,1 %
» Obesidad: 22,4 %
218 meses:
» Desnutricion: 12,3 %
» Eutréficos: 64,6 %
» Obesidad: 23,1 %
236 meses:
» Desnutricion: 3,3 %
» Eutréficos: 75,0 %
» Obesidad: 21,7 %

La implementacién de un programa educativo que actie como mediador sobre la
adquisicion de conductas sociales que promuevan la salud requiere que se disefien, a su
vez, estrategias de sequimiento de la poblacion. Para mantener los nimeros del dltimo
grupo reclutado entre 2016 y 2017, hemos llegado a la conclusiéon de que es necesario
crear un plan de fidelizacion y sequimiento basado en las condiciones socioculturales
de la poblacion ya intervenida, en el cual el contacto regular y directo con los nifios y
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sus cuidadores, un plan de retencion de estrategia de componentes multiples sera el
objetivo para lograr la sostenibilidad. Objetivo de reclutamiento y sostenibilidad sera
la préxima intervencion en estilos de vida saludables.

Es nuestra conviccion, la de mantener interconectados los programas educativos que
conectan la salud desde el actual concepto, en el que toma relevancia la capacidad,
la adaptacion, la autogestion, el cambio, la integridad, el equilibrio y la sensacion
de bienestar, con un cuidado social eficiente. Todo ello con el objetivo de reducir el
riesgo de la enfermedad adquirida desde conductas protectoras y promotoras de
salud. Los estilos de vida saludable no son mas una opcidn, asi como tampoco lo es la
integralidad que generan las conexiones entre educacion —salud- arte y pedagogfa.
La transformacion es posible a través del fortalecimiento de estos conceptos desde la
red sistémica que podemos ser.

BIBLIOGRAFIA:

» Olsen J,ChongsuvivatwongV, Beaglehole R. Prevention and control of chronic, non-
communicable diseases. In: Detels R, Beaglehole R, Lansang M, Gulliford M. Oxford
Textbook of Public Health, Fifth edition. Oxford, UK/New York: Oxford University Press;
2009.

 AdeyiO,Smith O, Robles S. Public Policy and the Challenge of Chronic Noncommunicable
Diseases. Washington, DC: World Bank; 2007. Available at: http://siteresources.
worldbank.org/INTPH/Resources/ PublicPolicyandNCDsWorldBank2oo7zFullReport.
pdf. Accessed August 10, 2010.

» World Health Organization (WHO). Global Strategy on Diet, Physical Activity and
Health: A Framework to Monitor and Evaluate Implementation. Geneva, Switzerland:
WHO Press; 2006. Available at: http://www.who.int/dietphysicalactivity/Indicators%20
English.pdf. Accessed April 12, 2010.

o Deshmukh-Taskar P, Nicklas TA, Morales M, Yang SJ, Zakeri |,Berenson GS. Tracking of
overweight status from childhood to young adulthood: the Bogalusa Heart Studly.
Eur J Clin Nutr. 2006;60:48-57.

e Freedman DS, Khan LK, Dietz WH, Srinivasan SR, Berenson GS.

« Relationship of childhood obesity to coronary heart disease risk factors in adulthood:
the Bogalusa Heart Study. Pediatrics. 2001;108:712718.

» World Health Organization (WHO) Global Strategy on Diet, Physical Activity and
Health; 2004. Available at: http://www.who.int/ dietphysicalactivity/strategy/eb11344/
strategy_spanish_web.pdf. Accessed April 10, 2010.



Centers for Disease Control and Prevention, Coordinating Center forHealth Promotion,
U.S. Department Of Health and Human Services. Physical Activity and Good Nutrition:
Essential Elements to Prevent Chronic Diseases and Obesity 2008. Available at: http://
www.cdc. gov/nccdphp/publications/aag/pdf/dnpa.pdf. Accessed February 12, 2009.

Summerbell CD, Waters E, Edmunds L, Kelly S, Brown T, CampbellKJ. Interventions
for preventing obesity in children. Cochrane Database Syst Rev. 2005;(3):CDo01871.

Centers for Disease Control and Prevention. Increasing physical activity: a report
on recommendations of the Task Force on Community Preventive Services. MMWR
Recomm Rep. 2001;50(RR-18):1-14.

Ekelund U, Luan J, Sherar L, Esliger D, Griew F, Cooper A. Moderateto vigorous
physical activity and sedentary time and cardiometabolic risk factors in children and
adolescents. JAMA. 2012,307(7):704-712.

National Center for Chronic Disease Prevention and Health Promotion, Centers for
Disease Control and Prevention, Department of Health and Human Services. Theories
and models used in physical activity promotion. In: Physical Activity Evaluation
Handbook. Atlanta, GA: US Department of Health and Human Services, Centers for
Disease Control and Prevention; 2002.

SitiSabariah B, Zalilah MS, Norlijah O, et al. Reliability and validityof the primary school
children’s nutrition knowledge, attitude and practice instrument used in the HELIC
Study. Mal J Nutr. 2006;12: 33-44.

Zalilah MS, SitiSabariah B, Norlijah O, et al. Nutrition educationintervention improves
nutrition knowledge, attitude and practices of primary school children: a pilot study.
Int Electron J Health Educ. 2008;11:119-132.

Shamah-Levy T, Villalpando-Herndndez S, Rivera-Dommarco JManual de Procedimientos
para Proyectos de Nutricion [Spanish]. Cuernavaca, México: Instituto Nacional de
Salud Publica; 2006.

Kuczmarski RJ, Ogden CL, Guo SS, et al. 2000 CDC growth charts forthe United States:
methods and development. Vital Health Stat 11. 2002;(246):1-190.

El Departamento Adminstrativo Nacional de Estadistica (DANE). Estratificacion
socioecondmica [Spanish]. Available at: http://www. dane.gov.co/index.
php?ltemid281&ido3&optioncom_content& sectionid23&taskcategory. Accessed
November 10, 2010.

63



64

INTEGRACION SALUD Y EDUCACION EN LA PROMOCION DE LA SALUD CARDIOVASCULAR DESDE

LA PRIMERA INFANCIA: REFLEXIONES SOBRE LA EXPERIENCIA DEL PROGRAMA SALUD INTEGRAL «S{ COLOMBIA».

Vasquez, F; Andrade, M; Rodriguez, M. Efecto de un programa deeducacion nutricional
en el consumo de energia y macronutrientes de preescolares asistentes a jardines
infantiles Junji de la zona oriente de Santiago, Chile [Spanish]. Arch Latinoam Nutr.
2008;58:241-248.

Davis M, Baranowski T, Resnicow K, et al. Gimme 5 fruit andvegetables for fun and
health: process evaluation. Health Educ Behav. 2000; 27:167-176.

Caballero B, Clay T, Davis S, Ethelbah B, Rock B. Pathways: aschool-based, randomized
controlled trial for the prevention of obesity in American Indian schoolchildren. Am
J Clin Nutr. 2003;78:10301038.

Hoehner CM, Soares J, Parra Perez D, et al. Physical activity interventions in Latin
America: a systematic review. Am J Prev Med. 2008;34:224-233.

Smith R, Huaraz A. Effectiveness of an educational program focusingin healthy
lifestyles for overweight and obesity reduction in School, Peru. Acta Med Per. 2008,;
25:204-209.

Chiang M, Torres M, Maldonado M. Propuesta de un Programa dePromocién Sobre un
Estilo de Vida Saludable en Preescolares Medi-ante Una Intervencion Multidisciplinaria
[Spanish]. Rev Cubana Invest Biomed. 2003;22:245-252.

Da Cunha CT. Impacto de Programa Educativo no Gasto Energéticode Escolares nas
aulas de Educacéo Fisica: ensaiorandomizado controlado [Spanish]. Sao Paulo, Master
Thesis. Universidade Federal de Sao Paulo; 2002.

Kain J, Uauy R, Albala, Vio F, Cerda R, Leyton B. School-basedobesity prevention in
Chilean primary school children: methodology and evaluation of a controlled studly.
Int J Obes Relat Metab Disord. 2004;28:483-493.

Bonhauser M, Fernandez G, Puschel K, et al. Improving physicalfitness and emotional
well-being in adolescents of low socioeconomic status in Chile: results of a school-
based controlled trial. Health Promot Int. 2005;20:113-122.

Coleman KJ, Tiller CL, Sanchez J, et al. Prevention of the epidemicincrease in child
risk of overweight in low-income schools: the El Paso coordinated approach to child
health. Arch Pediatr Adolesc Med. 2005;159:217-224.

Heath EM, Coleman KJ. Evaluation of the institutionalization of thecoordinated
approach to child health (CATCH) in a US/Mexico border community. Health Educ
Behav. 2002;29:444-460.



McAleese JD, Rankin LL. Garden-based nutrition education affectsfruit and vegetable
consumption in sixth-grade adolescents. J Am Diet Assoc. 2007;107:662-665.

Choi ES, Shin NR, Jung El, Park HR, Lee HM, Song KH. A study onnutrition knowledge
and dietary behavior of elementary school children in Seoul. Nutr Res Pract.
2008,2(4):308-316.

Anderson AS, Porteous LE, Foster E, et al. The impact of a schoolbased nutrition
education intervention on dietary intake and cognitive and attitudinal variables
relating to fruits and vegetables. Public Health Nutr. 2005;8:650-656.

Perry CL, Bishop D, Taylor G, et al. A randomized school trial ofenvironmental strategies
to encourage fruit and vegetable consumption among children. Health Educ Behav.
2004;31:65-76.

Yoon HS,Yang HL, Her ES. Effect of nutrition education program onnutrition knowledge,
dietary diversity of elementary school children. Korean J Comm Nutr. 2000;5:513-521.

Encuesta Nacional de la situacion nutricional en Colombia (ENSIN2010). Available
at: https.//www.icbf.gov.co/icbf/directorio/portel/ libreria/php/frame_detalle.
php?h_id7685. Accessed April 12, 2012.

World Health Organization (WHO). Interventions on diet and physicalactivity: what
works.WHO, 2009. Available at: http://www.who.int/ dietphysicalactivity/whatworks/
en/. Accessed July 15, 2010.

National Institute for Health and Clinical Excellence. Promoting physical activity, active
play and sport for pre-school and school-age children and young people in family,
pre-school, school and community settings; 2009. Available at: http://www.nice.org.
uk/PH17. Accessed March 22, 2010.

High prevalence of cardiovascular disease risk factors in a pediatric population.
Bricefio G, Fernandez M, Céspedes J. Biomedica. 2015 Apr-Jun;35(2):219-26. doi: 10.1590/
S0120-41572015000200010. Spanish. Promotion of cardiovascular health in preschool
children: 36-month cohort follow-up.

Céspedes J, Briceno G, Farkouh ME, Vedanthan R, Baxter J, Leal M, Boffetta P Hunn M,
Dennis R, FusterV. Am J Med. 2013 Dec;126(12):1122-6. doi: 10.1016/j.amjmed.2013.06.021.
2013 Late - Breaking Clinical Trial Abstracts Circulation. 2013; 128: 2706 — 2722. http:/
circ.ahajournals.org/content/128/24/2704. Argeting preschool children to promote
cardiovascular health: cluster randomized trial.

65



66

INTEGRACION SALUD Y EDUCACION EN LA PROMOCION DE LA SALUD CARDIOVASCULAR DESDE

LA PRIMERA INFANCIA: REFLEXIONES SOBRE LA EXPERIENCIA DEL PROGRAMA SALUD INTEGRAL «S{ COLOMBIA».

Céspedes J, Bricefo G, Farkouh ME, Vedanthan R, Baxter J, Leal M, Boffetta P, Woodward
M, Hunn M, Dennis R, Fuster V. Am J Med. 2013 Jan;126(1):27-35.€3. doi: 10.1016/].
amjmed.2012.04.045. Epub 2012 Oct 9. Sesame street: changing cardiovascular risks
for a lifetime.

Penalvo JL, Céspedes J, Fuster V. Semin Thorac Cardiovasc Surg. 2012 Winter,24(4):238-40.
doi: 10.1053/j.semtcvs.2012.11.004. ABSTRACT: A randomized preschool trial to promote
cardiovascular health in colombia: 12 month follow up.

Rodriguez F, Cespedes J. (2004). Situacion de salud y nutricion en la poblacion menor
de 18 afos de providencia y santa catalina Colombia. Revista so. col. Pediatria. ISSN: o,
2004.

Cespedes, J. (2004). Resultados de las estrategias de recuperaciéon nutricional comer
con alegrfa y programa local en menores de 5 afios Colombia. COL PEDIATRIA. ISSN:
0,2004.

Cespedes, J. (2019). Evaluacion del programa de recuperacion nutricional ‘comer con
alegria”Colombia. Lecturas Sobre Nutricién. 1SSN: 01225634, 2003 Vol:1o Fasc: 3 Pags.: 52
63.

BMJ, 2011 OMS Definicidon de Salud (2019).

Violant, V Coord. (2016) Pedagogia Hospitalaria en Neonatologia y Pediatria. Bases de
la Pedagogia Hospitalaria. Barcelona, Aljibe Ed.

Violant, V Coord. (2019). Educacién y Salud, la Pedagogia Hospitalaria como un Puente
entre Ambas. Barcelona, Hergué Ed.






68

PONENCIA

EDUCACION'Y FELICIDAD VS. INMUNIDAD Y
ENFERMEDAD

Marcela Paredes,
Carolina Bahamondes,
Andrea Canals,
Jennifer Conejero

Resumen

Elaula hospitalaria es un recurso poderoso para la recuperacion de la salud y/o calidad
de vida de los nifos que sufren enfermedades transitorias o crénicas, tanto en edad
preescolar como escolar en sus 12 grados. Permite continuar con la educacion del nifio
enfermo, ya sea que esté hospitalizado, con tratamiento ambulatorio o con reposo en su
domicilio. Ayuda a nifios con discapacidades fisicas y mentales, permitiendo recuperar
su felicidad y esperanza y normalizar sus vidas y las de sus familiares. Se presentan tres
tipos de pacientes: con enfermedades neuropsiquidtricas, neuromusculares y sistémicas.
La evolucién de sus vidas muestra la repercusion de la intervencion del aula realizada
por profesionales que laboran desde la compasion y el amor, involucrando a las familias
de los nifos. Se aplicd una entrevista semiestructurada que muestra algunos cambios
objetivos, enfatizando percepcion de felicidad, la que sin duda repercute en el curso de
su enfermedad, en su calidad de vida y sensacion de bienestar.

Palabras claves: claves: aula, inmunidad, felicidad, educacién, familia.

Abstract

The Hospital Classroom is a powerful resource for the recovery of the health and/or
quality of life of children suffering from transitory or chronic illnesses, both at preschool
age and at school in their 12th grade; it allows the continuation of education in the sick
child, whether he is hospitalized, with outpatient treatment, or resting at home. It helps
children with physical and mental disabilities, allowing them to recover their happiness
and hope, normalizing their lives and those of their families. There are 3 types of patients
with neuropsychiatric, neuromuscular and systemic diseases. The evolution of their lives
shows the repercussion of the intervention of the Classroom, carried out by professionals
who work from compassion and love, involving the families of the children. A semi-
structured interview was applied that shows some objective changes, emphasizing the
perception of happiness, which undoubtedly affects the course of his illness, his quality
of life and sense of well-being.

Keywords: Keywords: classroom, immunity, happiness, education, family.



INTRODUCCION

Independiente de cudl sea nuestra creencia en la esfera de lo metafisico en cuanto
a la pregunta sobre el lugar de donde venimos y hacia dénde vamos, claramente hay
una ventana en el tiempo que nos pertenece, una carrera, que parte al momento de
nacer, cuyo resultado es el aprendizaje paso a paso de la vida, con la felicidad como
elemento facilitador y deseable, finalizando con nuestra muerte.

Lafelicidad a la que se hace mencidn es un concepto polimorfo, dificil de definir con
una mirada unitaria, encontrandose distintas concepciones al respecto, lo que depende
del contexto histérico, cultural, filoséfico o cientffico. La Real Academia Espariola la define
de la siguiente manera: «Estado de grata satisfaccion espiritual y fisica» (8). Por su parte,
Tal Ben Shahar, profesor de psicologfa positiva en Harvard, la define como «esa sensacion
general de placery significado». Lo cierto es que la felicidad es una condicion subjetiva
y relativa y, como tal, no existen requisitos objetivos para ser felices, sin embargo, para
efectos de esta publicacidn, se considera la felicidad como un momento duradero de
satisfaccion, donde no hay necesidades que apremien ni sufrimientos que atormenten.

La educacion formal preescolar y escolar es el principal medio de aprendizaje entre
los 4 y 18 afhos, que permite avanzar en la carrera hasta el momento de la madurez
necesaria para escoger la pista por la cual continuaremos. La pertenencia a un sistema
escolar formal es altamente valorada y es un elemento de gran importancia en la
felicidad, tanto de los nifos como de sus familias.

La enfermedad aparece como un peligroso obstaculo en la carrera del nifo, que
amenaza con detener su trayectoria, ya sea por imposibilidad de asistir fisicamente al
colegio o por falta de instituciones educacionales que se comprometan a educar nifos
con patologias que dificultan su aprendizaje o su integracion social. Esta amenaza no
es solo en el proceso de aprendizaje, sino también en lo que se refiere a su desarrollo
emocional y social, toda vez que se afecta su posibilidad de disfrutar de relaciones
sociales adecuadas para su edad.

Es esta la oportunidad de otros atletas que corren sus propias carreras tras el sentido
de trascendencia, buscando depositar en otros lo que les falta y ellos tienen. Alli nace
el aula hospitalaria, salvavidas de los nifios enfermos para que puedan continuar su
trayectoria por el tiempo que la enfermedad los intenta detener. Reaparece la esperanza
y se recupera la alegria del nifio y la armonia de sus familias, resultando en cambios
favorables en su enfermedad o en su calidad de vida.
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La ley marco sobre el derecho a la educacién de los nifios enfermos en situacion de
enfermedad en América Latina y el Caribe regula la entrega de educacion en pacientes
hospitalizados, o en tratamiento ambulatorio, en cualquier etapa de su escolaridad. (2)

Clinica Santa Marfa, en Santiago de Chile, institucién de alta complejidad del sistema
privado de salud, que entrega atencion en todas las especialidades médico-quirdrgicas
tanto en hospitalizacion como en atencién ambulatoria, tiene 360 camas, 25 de las cuales
son pediatricas y 14 oncoldgicas. En el Programa de Responsabilidad Social cred el aula
hospitalaria hace seis afios, con atencién en tres modalidades: paciente hospitalizado,
paciente con tratamiento ambulatorio o en su domicilio, acogiendo a nifos desde la
etapa preescolar hasta la ensefianza media. El primer afio tuvo ocho nifios y actualmente
hay 60: 12 hospitalizados, 44 ambulatorios y 4 en atencion domiciliaria.

PACIENTES Y METODO

Se muestran tres ejemplos de patologfas poco frecuentes en este sistema educacional,
que entrega todos los niveles de educacién en las tres modalidades mencionadas,
destacando la repercusién de esta intervencién en el curso de su enfermedad y calidad
de vida.

a) Patologia neuromuscular. Modalidad hospitalaria-ambulatoria-domiciliaria

1. Paciente femenina de 21 afnos, con miastenia gravis juvenil G, Il a lll diagnosticada
a los 14 anos, con funcién cognitiva normal que tenia escolaridad interrumpida
frecuentemente por descompensacion de su enfermedad, requiriendo en tres
oportunidades hospitalizacion en UTI, corriendo peligro constante de repitencia
por inasistencia, lo que causaba trastorno de animo y ansiedad, especialmente
por sus altas expectativas de desarrollo académico. Su trastorno psicoldgico le
jugaba muy en contra de su enfermedad, la que es de origen autoinmunitario.
Ingresa al aula en 3° medio, permaneciendo hasta terminar 4° medio. Recibio
asistencia pedagdgica en las tres modalidades mencionadas segun el estado de
su enfermedad, talleres de psicomotricidad, de desarrollo personal e integracion
social, y estimulacion sensorial. La asistencia a un sistema escolar permanente,
que no ponia en riesgo su futuro académico, contribuyd a mejorar y estabilizar su
estado de animoy a un mejor control de su enfermedad, no necesitando nuevas
hospitalizaciones hasta ahora. Actualmente se encuentra estudiando Derecho
en la Universidad Central, con descompensaciones leves que se recuperan con
manejo farmacoldgico en su domicilio.

2. Paciente femenina de 17 afios, con miastenia gravis, diagnosticada a los 12 afos,
con dificil manejo de su enfermedad, lo que causaba inasistencias a su colegio.
Tenia alto rendimiento académico, sin embargo, por falta de apoyo y aplicacion de



sus derechos a adecuacion curricular por tener necesidades educativas especiales
(14), comenzd a obtener menores calificaciones y sufrir de hostilidad por parte de
companerosy profesores. Es derivada al aula en 7° béasico. Comienza estabilizacion
de su enfermedad; actualmente no requiere uso de farmacos y estd cursando 4°
medio con excelentes calificaciones.

b) Patologia neuropsiquiatrica. Modalidad ambulatoria

3. Paciente masculino de 19 afos, con trastorno del espectro autista (ADOS), con
rendimiento intelectual limitrofe (WISC IV), disarmdnico, quien, pese a estar
en colegio con proyecto de integracion, no recibié una adecuada estrategia
académica y psicosocial sufriendo bullying por parte de sus pares y rechazo
de algunos profesores. Esto gatilld en él trastorno ansioso y conductual, con
episodios psicoticos, por lo que era suspendido de clases periédicamente. Es
atendido en Neurologia y Psiquiatria de la Clinica Santa Maria, siendo derivado
al aula en 8°, donde se aplica adecuacién curricular de entradas y contenidos
segun la regulacion vigente del Ministerio de Educacion (14). Evoluciona con
adaptacion psicosocial progresiva y superacion de su rendimiento académico,
asistiendo a talleres de psicomotricidad, desarrollo personal, integracion psicosocial
y estimulacion multisensorial. Cambié notablemente su actitud, desarrollando
cualidades solidarias, mostrandose compasivo y servicial, con estabilizacion en
su conducta, creando lazos afectivos con sus pares y profesores. Cursa 4° medio
actualmente y fue contratado en Clinica Santa Marfa como junior, en el contexto
del Programa Nacional de Discapacidad e Inclusion Laboral.

La evolucion de este paciente permitié a su madre acceder a fuente laboral estable,
lo que facilitd la recuperacion de la situacién econdmica y la armonia familiar,
normalizéndose la vida de sus padres y hermanos.

4. Paciente masculino de 18 ahos, con discapacidad intelectual leve (WICIV), trastorno
de espectro autista y afectividad depresiva, con antecedentes de compromiso
de lenguaje. Desarrollo trastorno fébico y ansioso luego de bullying reiterado y
rechazo por parte de sus profesores en distintos establecimientos educacionales
que contaban con proyecto de integracion para nifos con necesidades educativas
especiales, como nuestro paciente. Es enviado al aula en 8° basico, permaneciendo
hasta hoy en nivel de 2° medio. Ha evolucionado con cambios en su sociabilidad
y emocionalidad, no requiriendo uso de farmacos ni terapia psicoldgica en el
ultimo afo. Ha sido contratado este ano en Clinica Santa Marfa en el gimnasio
de Endocrinologia como ayudante del kinesiélogo, en relacién con el Programa
Nacional de Discapacidad e inclusién Laboral.
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Cabe hacer notar que su madre participd activamente en la educacién y recuperacion
de su hijo, incorporandose a los talleres y colaborando en distintas actividades. Es
portadora de esclerosis multiple, enfermedad inmunoldgica que se ha controlado
muy bien en los dos Ultimos afos, sin presentar recaidas.

¢) Patologia sistémica. Modalidad hospitalaria-ambulatoria-domiciliaria

5. Paciente que nace con una cardiopatia congénita severa, siendo su vidaamenazada
durante su primer ano y en muchas otras oportunidades. Fue sometido a varias
cirugias cardiacas, permaneciendo hospitalizado por largos periodos. Presenté
accidente vascular encefélico y sindrome convulsivo secundario. Pudo ingresar
al colegio en primer afo, pero su escolaridad fue muy irregular, lo que causaba
trastorno ansioso depresivo, ya que para él era muy importante su grupo de
amigos. Este hecho complicaba mas su enfermedad y favorecia intercurrencias
infecciosas. Se solicité la intervencion del aula a la edad de 13 afos, cursando 6°
bésico, recibiendo asistencia académica en las tres modalidades, lo que produjo
un cambio importante en su actitud y entusiasmo. Fallece a los 17 afos, cursando
2° medio, debido a un infarto cardiaco.

Durante toda su enfermedad hubo participacion activa de su familia, en especial
de su madre, la que era reconfortada al ver a su hijo feliz de poder estudiar y
compartir con otros ninos.

Se realiza encuesta semiestructurada con el modelo de escalas de Linkert (15). Las
preguntas estan orientadas a tener una primera aproximacion de la experiencia
de cadajoven en el aula. Como la muestra es tan pequena, se hara un analisis del
relato basado en la teorfa fundamentada (16), donde se pretende reconocer cémo
el aula ha contribuido en el desarrollo y bienestar de los adolescentes. El modo
de aplicacion fue por correo o telefonicamente para evaluar la percepcion de los
pacientes respecto a algunos elementos constituyentes de la felicidad antes de
su asistencia al aula y durante su permanencia en ella.

Se solicita que califique de 1a 7 a las pacientes con enfermedad neuromuscular.
En los pacientes con enfermedades neuropsiquiatricas, se les envia por correo
a las mamds y se les pide que la respondan junto con sus hijos. En el paciente
numero 5 se le pide la respuesta a la mama.



e P1CTu motivacion para asistir al colegio antes de entrar al aula
PI'A Tu motivacion a asistir al aula

e P2 CTus deseos de levantarte para ir al colegio
P2 ATus deseos de levantarte para ir al aula

e P3CTus deseos de estudiar o aprender en el colegio
P3 ATus deseos de estudiar o aprender en el aula

o P4 Claacogida de los profesores en el colegio
P4 A La acogida de los profesores en el aula

o Ps5C Lacomprension de tu enfermedad en el colegio
Ps5 A La comprension de tu enfermedad en el aula

e P6 CTurendimiento en el colegio
P6 A Tu rendimiento en el aula

o P7CTu percepcién de felicidad global en el colegio
P7 ATu percepcion de felicidad global en el aula

Resultados
Tabla I: Mediana obtenida en cada pregunta en relacion con el colegio y el aula
Pregunta Colegio Aula Valor-p
1 Motivacién para asistir 35 7,0 0,0052
2 Deseos de levantarse 2,5 7,0 0,0005
3 Deseos de estudiar o aprender 15 7,0 0,0135
4 Acogida de los profesores 3,5 7.0 0,0052
5 Comprensién de la enfermedad 2,0 7,0 0,0050
6 Rendimiento 4,5 7,0 0,0120
7 Percepcién de felicidad global 2,0 7,0 0,0052

*Test de Wilcoxon-Mann-Whitney

Se observa que en todos los items se obtuvo una mayor mediana respecto del aula
con al colegio. Ademas, en todos los items se obtuvo un valor 7 para el aula.

Al realizar el test de Wilcoxon-Mann-Whitney se obtienen diferencias significativas
en todos los ftems al comparar el colegio con el aula. Se debe tener en cuenta que la
muestra no fue seleccionada de manera probabilistica y que el tamafo muestral es muy
pequeno, por lo que no se puede afirmar que esta sea una muestra representativa de
la poblacion que se va a inferiry no se puede afirmar con certeza que estas diferencias
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encontradas sean reales en la totalidad de los nifios que asisten al aula. Sin embargo,
estos datos muestran una tendencia clara y consistente de que en todos los dmbitos
estudiados los pacientes preferirian el aula respecto del colegio.

También se observa que, en cuanto al colegio, la mayor puntuacion fue en rendimiento,
y las menores puntuaciones en deseos de estudiar o aprender, comprensién de la
enfermedad y percepcion de felicidad global.

Se utilizaron medianas en vez de promedios, por ser muy pequefia la cantidad de
pacientes incluidos en el estudio (n=5).

DISCUSION

La asistencia al colegio y el bienestar en dichos establecimientos se relacionan con la
percepcion de felicidad y resultados académicos.

Los casos clinicos reportados muestran cdmo una normalizaciéon de la situacion escolar,
con ambiente social y académico favorable, pese al estado de enfermedad, determinan
una mayor percepcion de felicidad, con mejoria del estado de salud fisica y mental, junto
con mayores logros. En el caso del Ultimo paciente, su corta vida fue en un contexto
de paz y felicidad aportada por su sentimiento de pertenencia a un grupo de nifos y
profesores, y asf su vida podia continuar en su carrera de aprendizaje, aun sabiendo que
su meta estaba mas cercana que la del resto de sus compafieros.

Es conocida desde inicio de la era moderna, y cada vez mas comprendida con el avance
de las neurociencias, la relacion existente entre el estado de animo y el estado de salud,
pasando por un intermediario regulador que es el sistema inmunitario, como también
su relacion con la calidad de vida, resultados académicos y laborales. La felicidad
desencadena respuestas inmunitarias favorables, facilitando la respuesta defensiva y
protectora del organismo (3,6).

Un estudio realizado en la Universidad de Chapman, en California, EE. UU,, evalio a
83 alumnos vacunados contra la influenza. Se aplicd en ellos check list de 12 adjetivos
adaptados del Cuestionario de evaluacion de estado afectivo (11) cuatro veces al dia
por 13 dias, y se evalud respuesta inmunitaria midiendo nivel de anticuerpos al mes y
cuatro meses después de la vacunacion, la que se realizo el dia 3 de la investigacion.
Los alumnos que mostraron alto promedio de afectividad positiva y mayor variabilidad
de afectividad positiva tuvieron menor respuesta de anticuerpos, en comparaciéon con
los que tenfan alto promedio de afectividad positiva y poca variabilidad. Por otro lado,
los que tuvieron poca variabilidad de afectividad negativa presentaron alta produccién
de anticuerpos. Estos resultados sugieren que la variabilidad de la afectividad influye en



la respuesta inmune de los pacientes vacunados contra influenza (10). Estudios como
este en distintos modelos clinicos muestran la misma tendencia de relacién entre el
estado afectivo y la respuesta inmune (12).

Las dos pacientes con enfermedades neuromusculares tuvieron estabilidad de su cuadro
autoinmunitario, paciente nimero 2 no ha necesitado regulacion farmacoldgica en los dos
ultimos afos. Por otro lado, la paciente n®1 disminuyd los episodios de descompensacion
y el nimero de hospitalizaciones en UTI, pudiendo asistir a la universidad y estudiar
Derecho. En este mismo sentido, la madre del paciente 4, portadora de esclerosis multiple,
enfermedad de origen autoinmunitario, no ha tenido ninguin episodio de reactivacion
desde que su hijo asiste al aula.

Por otro lado, si fijamos nuestra mirada en los resultados de la actividad del ser humano
y la calidad de vida, vemos que el rendimiento académico, el rendimiento laboral, la
conducta social y la calidad de vida estan fuertemente relacionados con el estado
emocional, siendo los estados de felicidad y tranquilidad favorecedores de buenas
conductas, mayor eficiencia y mejor calidad de vida.

Los pacientes 3y 4, ambos con discapacidad intelectual y trastorno del espectro autista,
uno de ellos con trastorno de conducta y psicosis reactiva, y el otro con conductas
ansiosas depresivas y fébicas, luego de adaptarse al sistema de escuela hospitalaria,
lograron estabilidad animica y conductual, junto con disminucién de farmacoterapia.
El trabajo psicosocial del aula, complementario a su rol de educacion formal, favorecié
un optimismo creciente tanto en los adolescentes como en sus familias, cambiando
sus conductas hasta lograr normalizacién, mejorando su rendimiento y logrando ser
insertados en el ambiente laboral. Las investigaciones con neuroimagenologia funcional
respaldan el hecho de que el bienestar y la salud mental, promovidos a través del
desarrollo de virtudes como la compasion y el optimismo, deberian ser parte de las
estrategias terapéuticas en la neuropsiquiatria (17). Esto se evidencia claramente en
estos adolescentes.

No queda duda de que el aula hospitalaria tiene un componente «méagico» en la
vida de un nifio y su familia, normalizéndola, entregando amor y educacion, no solo
académica curricular, sino también educacion para la vida, promoviendo el desarrollo
personal y grupal, entregando valores como la compasion, la solidaridad, el respeto, la
responsabilidad y el esfuerzo, entre otros. Su rol en el paciente sufriente, no solo en el
que esta hospitalizado, sino también en el que puede estar en su hogar, sin embargo,
el sistema educacional existente en el pais perjudica mas su estado patolégico, y no le
permite avanzar, por el contrario, lo hace detenerse o, incluso retroceder, arrastrando
a sus seres queridos.
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CONCLUSION

Elaula hospitalaria es un recurso de incalculable valor para la recuperacién de la felicidad
de los nifios enfermos, situacién que contribuye a la mejorfa su estado de salud, aun
cuando no se logre la total curacion de su enfermedad. Las razones, aunque son obvias,
vale la pena enumerarlas:

+ Recuperar el derecho y educacion que poseen todos los nifos de Chile.

- Dar cumplimiento al derecho de los nifios a la educacion, al desarrollo social y a la
felicidad.

-+ Normalizacion de las vidas de los pacientes y sus familias.

- Mejorfa de estado de dnimo, disminucion de sintomas de ansiedad y depresion.

- Mejorfa de estado inmunitario al mejorar la percepcion de felicidad.

- Enfrentamiento de la enfermedad con esperanza.

- Disminucion de sintomas negativos de la enfermedad.

+ Recuperacion de seguridad y su capacidad de aprendizaje, capacidad de vivir
sintiéndose competente y comprendido, recuperando su autoestima y seguridad
en si mismo.

+ Sentimiento de pertenencia.

-+ Recuperacién de la armonia familiar

Ha sido ampliamente demostrado que cualquiera sea la patologia que el nifio presente,
siempre la educacion serd parte de su vida y elemento necesario para su felicidad.

El aula hospitalaria, por lo tanto, siempre encontrard nifos que acoger y en quienes
puede llegar a ser fundamental en la recuperaciéon de su enfermedad y mejoria de la
calidad de sus vidas y las de sus familiares.

Las instituciones de salud, en su responsabilidad social con la comunidad, en alianza
con los recursos que entrega el Estado de Chile para la educaciéon de nifios enfermos,
contribuyen a obtener mejores indicadores de salud y felicidad de la poblacion.

Nota: se obtuvo consentimiento informado de las dos primeras pacientes. En el caso de
los dos pacientes con limitacién cognitiva, se consiguié consentimiento de su madre y
asentimiento de los pacientes. En el caso del quinto paciente, se obtuvo consentimiento
por parte de su madre. El trabajo fue aprobado por el Comité de Etica Cientifico de
Clinica Santa Marifa.
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Resumen

El apoyo pedagdgico virtual presentado en la plataforma de la Fundacion SOS
Matilda en Colombia, brinda la posibilidad de reforzar los conocimientos adquiridos
en las aulas hospitalarias a las que asisten los nifos del hogar de paso de la Fundacion
Sol en Los Andes, asi como la orientacién en temas diversos e importantes a los
docentes hospitalarios, padres de familia, centros de origen hacia la reinsercion escolar
y profesionales de la salud implicados directa e indirectamente con los nifos, nifas y
jovenes en condicion de enfermedad.

Esta herramienta que contempla casi todos los agentes humanos comprometidos
en alcanzar los objetivos principales de la pedagogfa hospitalaria brinda la posibilidad
de descargar e imprimir guias practicas o material pedagdgico que entrega al docente
hospitalario y a sus estudiantes los contenidos, explicaciones y ejercicios necesarios

para poder cumplir con los programas académicos establecidos en Colombia por el
Ministerio y Secretaria de Educacion Nacional.

Palabras claves: apoyo pedagdgico, plataforma virtual, pedagogia hospitalaria y
programas académicos.

Abstrac

The virtual pedagogical support presented in the platform of the SOS Matilda
Foundation in Colombia, provides the possibility of reinforcing the knowledge acquired
in the hospital classrooms attended by the children of the Sol Foundation step in the
Andes, as well as the orientation in some diverse and important subjects to hospital
teachers, parents, centers of origin towards school reinsertion and health professionals
directly and indirectly involved with children and young people in sickness. This
tool that contemplates almost all human agents committed to achieving the main
objectives of hospital pedagogy also offers the possibility of downloading and printing
practical guides or pedagogical material that provides the hospital teacher and his
students with the contents, explanations and exercises necessary to be able to meet
with the academic programs established in Colombia by the Ministry and Secretariat
of National Education.

Keywords: pedagogical support, virtual platform, hospital pedagogy and academic
programs.



INTRODUCCION

Al hacer unarevision en laWeb de las herramientas virtuales que brindan los diferentes
paises, instituciones gubernamentales y no gubernamentales, asi como los hospitales,
entidades prestadoras del servicio de salud y las aulas hospitalarias en si, se hallaron
diferentes plataformas que entregan informacién sobre recursos educativos digitales
tales como: videos, tutoriales, cuentos; asi como decretos y documentos de ley del pafs,
orientaciones en pedagogia hospitalaria, entre otros.

De dicha revision parte la idea de crear una plataforma virtual muy diversay completa
que brinde apoyo a todo el material humano implicado en el proceso de enfermedad
de los nifios, nifas y jovenes, inicialmente en Colombia, pero con el firme propdsito
de que se pueda adaptar a diferentes paises de América Latina y del Caribe donde se
beneficien los miembros de la REDLACEH.

A través de la experiencia brindada en el acercamiento a la pedagogia hospitalaria
y por el trabajo desarrollado con los nifios y jovenes de la Fundacion Sol en Los Andes,
se considera que es necesario y de vital importancia orientar, formar y capacitar en esta
area atodo los actores o material humano que participa de ella, desde todos los dmbitos
y ambientes en los que se encuentra un nifo mientras se mantiene en situacion de
enfermedad, razén por la cual se incluye una seccion diferente dentro de la plataforma
para: docentes hospitalarios, padres de familia y miembros de la familia( hermanos,
tios, abuelos, etc), profesionales de la salud y escuelas de origen, entendidas como
los centros educativos en donde se realizard la reinsercion de los nifios para seguir en
condiciones educativas normales luego de su tratamiento o autorizacion de regreso
por parte de los médicos tratantes.

La modernidad, vista desde los avances cientificos y tecnoldgicos, permite cruzar y
derribar las fronteras que dan paso a la globalizacion y al desarrollo de herramientas
tecnoldgicas que mejoraran, no solo los procesos académicos y de aprendizaje, sino las
buenas practicas y la unificacion de criterios éticos para definir los puntos claves en la
creacion de un modelo de gestién para la pedagogia hospitalaria, segun las caracteristicas
de cada pais y uno de los enfoques principales del Congreso.
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PRESENTACION DE LA FUNDACION SOL EN LOS ANDES, LUGAR DONDE
SE UTILIZA LA PLATAFORMA DE APOYO VIRTUAL

La fundacion Sol en Los Andes ubicada en la ciudad de Bogot4, brinda a los nifos,
nifas y jovenes diagnosticados con cancer, provenientes de poblaciones lejanas y
vulnerables de Colombia, hospedaje gratuito, alimentacién, vestuario, acompafiamiento
médico, psicosocial, espiritual y educativo, durante el tiempo que dure su tratamiento
médico en la ciudad, brindando, de esta, forma gran alivio y tranquilidad a las familias
y a los pacientes.

Considerando que la situacion econdmica y emocional en la que se encuentran
los nifos y jovenes al igual que sus padres es dificil y que requiere solventar varias
necesidades inmediatas, tales como: hospedaje, alimentacion, apoyo econdémico
y emocional, entre otras; se crea este lugar que con amor, carifo, el sostenimiento
econémico de benefactores y el trabajo de empleados y voluntarios otorga todo lo
necesario para hacer méas llevadera la estadia en una ciudad fria e indiferente apartada
de su lugar de residencia y a la cual tuvieron que llegar para poder recibir tratamiento
médico adecuado para recuperarse del cancer.

DESCRIPCION DE LA PLATAFORMA VIRTUAL DE APOYO PEDAGOGICO

La plataforma virtual creada por la fundacion SOS Matilda es de apoyo pedagdgico
que brinda, en primer lugar, herramientas descargables e imprimibles como material en
los diferentes programas académicos exigidos por el Ministerio y secretarfa de Educacién
Nacional en Educacién Basica Primaria, Basica Secundaria y Media Vocacional desde
las dreas o asignaturas basicas dentro de los minimos requeridos para la aprobacion
y validacion de un afio escolar en Colombia como lo son matematicas, castellano y
literatura, ciencias naturales, ciencias sociales.

En segundo lugar, la informacion necesaria de leyes y decretos dentro del marco legal
de Colombia, donde se establecen las normas orientadas a proteger, dar igualdad de
derechos, incluir, garantizar los derechos y el bien comun de los nifos, nifas y jovenes
en condicion de enfermedad, con necesidades educativas especiales, entre otros.
Colombia no cuenta con una ley marco propia en el tema de los nifos, nifas y jovenes
en condicion de enfermedad, sino que esta poblacion especifica de la que hablamos
se encuentra inmersa en las leyes, resoluciones y decretos de otras poblaciones con
otras caracteristicas, pero también en el marco de la inclusion.

En tercer lugar, la plataforma cuenta con la orientacién y formacion de docentes
hospitalarios en temas referentes a su practica docente como pedagogos hospitalarios
en intervencién pedagdgica en aula hospitalaria, estructural, metodoldgico; soporte



emocional, perfil competencial, empoderamiento, metodologias adecuadas en PH,
herramientas para ayudar a adaptacion a la enfermedad, a la hospitalizacion y al aula
hospitalaria, estrategias y técnicas pedagdgicas, evaluacion en PH, entrenamiento en
técnicas de afrontamiento del duelo, de la emocion, entre muchas mas.

En cuarto lugar, se da orientacién no solo a los padres del paciente, sino a los demas
integrantes del grupo familiar como hermanos, abuelos, tios, etc, en el conocimiento
y manejo de la enfermedad, adaptacion y aceptacion de la nueva situacion familiar,
economia familiar, resiliencia, técnicas de relajacién, superacion de miedos, actitud
frente a la enfermedad, union familiar, reestructuracion cognitiva a nivel psicoldgico,
entrenamiento en técnicas de afrontamiento del duelo, entre otras.

En quinto lugar, se promueve la sensibilizacién, humanizacion y rehumanizacion de
los pacientes; comunicacion asertiva, clara y sencilla, ponerse en los zapatos del paciente,
respeto a la intimidad v la privacidad, desarrollo de habilidades biopsicosociales y de
comunicacion constante con el personal educativo con el fin de alcanzar los objetivos
completos de la PH integrando todos los actores vinculados.

En sexto lugar, se presenta a Matilda como un personaje infantil que brinda apoyo
afectivo a los ninos en condicién de enfermedad, contando historias de situaciones
reales de nifos, nifas y jovenes en su misma situacion. El objetivo es entrenar habitos
saludables mientras se aprende, adaptar el aprendizaje a las necesidades educativas
especiales y de manera particular de aquellos nifios que estan en situacién de
enfermedad, generar emociones positivas, contribuir al bienestar de vida que sirva
para sobrellevar la enfermedad. Esto se realiza ayudando, no solo a los nifos, sino a sus
familias, a mejorar sus actitudes, motivaciones y, con ello, sus estados animicos, para que
la alegria forme parte del aprendizaje. También se busca brindar recursos pedagdgicos,
humanos y materiales al servicio de nifios con necesidades educativas especiales,
servir de apoyo para que la incorporacion del nifo al centro escolar no sea traumatica
y de dificil adaptacién. Por otro lado, pretende servir de apoyo para que los centros
escolares permitan la reincorporacion de los nifios con enfermedades crénicas luego
de un tratamiento o una larga hospitalizacion, con el fin de entregarles orientacion en
el manejo de estos nifos, asi como guiar a padres, profesores y directivos, no solo en el
manejo dentro del colegio de los nifos con enfermedades cronicas, sino también en
el acompafamiento emocional.

En séptimo lugar, se cuenta con el material de lectura y literatura de manera fisica y
virtual de los cuentos y la narrativa de la Dra. Tofly Castillo, escritora, directora del aula
hospitalaria, de la Dr. Antoni Cambrodi del Hospital Universitario Arnau de Vilanova de
Lleida (Espafa), directora de la Academia de las ciencias, Bellas Artes y Buenas Letras
Granada Costa.
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Se cuenta con un link que transfiere al usuario de manera inmediata al material
audiovisual colgado en YouTube de los cuentos e historias antes mencionados. También
se cuenta con la posibilidad de imprimir el material para utilizarlo nicamente con fines
educativos, donde se prohibe la reproduccién total o parcial con fines comerciales.

En octavo lugar, se cuenta con una seccion de orientacién a los centros educativos
de origen con el fin de conducir la reinsercion y reincorporacion de los nifos, nifas
y jovenes que pasaron o estan pasando por una situacion de enfermedad. Para esto
se dan herramientas y directrices relacionadas con la flexibilizacion del curriculo, la
acomodacion de exigencias curriculares, estrategias pedagdgicas en el aula de clase
para mejorar dificultades, estrategias en el manejo de la atencion, concentraciéon y
problemas de aprendizaje después de un tratamiento, entrenamiento en desarrollo
de aptitudes y habilidades con medios de acceso al curriculo dirigidos a compensar
las limitaciones presentes. También, se entregan criterios para la organizacion de
los objetivos y contenidos curriculares de acuerdo con las particularidades de esta
poblacion y las exigencias del Ministerio y Secretaria de Educacion Nacional, asi como
el establecimiento de estrategias de evaluacion acorde con dichas particularidades e
individualidades, entre otras.

De igual forma, se dispone de la asesoria y entrenamiento en la elaboracién de duelos
en laescuela, en las familias, en los centros educativos, de manera tal que se gestione el
proceso emocional de fallecimiento de uno de estos nifios, nifas y jévenes, los padres,
los docentes, dando las herramientas a cuidadores primarios como es el caso de la
familia, para que aprendan a cuidarse ellos mismos y puedan sostener estos procesos
de enfermedad y que las cargas fisicas, emocionales, econdmicas no los afecten en
su rendimiento laboral y en su salud por encontrarse ayudando a un ser querido en
situaciones de enfermedad, en especial, cuando se estd acompafiando en procesos
de final de vida.

Para finalizar, tenemos una seccion donde se encuentran las personas aliadas a esta
plataforma, expertos en pedagogia hospitalaria, profesionales de la salud como médicos
pediatras, oncologos, especialistas en otras ramas de la medicina, enfermeras, psicélogos,
psiquiatras, tanatélogos, educadores especiales, educadores hospitalarios, y algunos mas
que de forma significativa participan activamente buscando el cumplimiento de la labor
principal, no solo de esta plataforma, sino también de la pedagogia hospitalaria creando
redes y lazos de compromiso humano ético y de ayuda a los nifos, nifas y jévenes en
situacion de enfermedad de Latinoamérica, Europa y esperamos que del mundo entero.

La plataforma dispone de espacios publicos a lo que cualquier persona interesada en
la PH puede acceder, tales como: el marco legal, decretos, articulos, escritos, entre otros.



Asi mismo en otros espacios es posible contar con material pedagdgico, programas
académicos, herramientas pedagdgicas, herramientas para padres, herramientas para
profesionales de la salud y orientacién a centros educativos que requieren de un usuario
y una contrasefa asignada y suministrada por los administradores de esta para poder
acceder a ellay dar el uso adecuado a esa informacion.

CONCLUSIONES

La plataforma virtual de la fundacién SOS Matilda permite aportar estrategias
pedagdgicas para la Pedagogia Hospitalaria, reunir el material pedagdgico necesario
de los programas académicos para cumplir con las competencias requeridas en
cada grado de Educacién en Colombia y se puede adaptar a las exigencias de los
Ministerios de Educacion de los diferentes paises interesados en su utilizacion.

En esta plataforma se incluyen herramientas de orientacion para todos los actores
primarios y secundarios vinculados en el tratamiento médico y el proceso educativo
hospitalario de los nifios, nifas y jévenes en condicion de enfermedad.

Esta es una plataforma versatil, moderna e innovadora que permite crear una red
y unos lazos de unién para el intercambio no solo de saberes, investigaciones y
conocimientos, sino también para la capacitacion y, sobre todo, para seguir uniendo
fuerzas y trabajar por el bienestar y el aprendizaje de los nifios, nifias y jovenes en
condicién de enfermedad hospitalizados y no hospitalizados.

Con esta plataforma se han beneficiado no solo en refuerzo académico, sino en el
aprendizaje y en el proceso educativo continuo alrededor de treinta nifios que han
pasado por el hogar de paso de la Fundacién Sol en Los Andes, como poblacién
variable, ya que en ocasiones se han albergado hasta veinte niflos y en otras solamente
tres o cuatro.

La fundacién SOS Matilda brinda asesorfa en el manejo de la plataforma y en la
creacion de aulas hospitalarias a partir de los conocimientos, preparacién académica
y experiencia en pedagogia hospitalaria de la junta Directiva, asi como del apoyo
incondicional de la REDLACEH.
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Resumen

La conformacion de un equipo de gestion directiva nos permite brindar un servicio
educativo con calidad, para ello se coordinan dindmicamente las cuatro dimensiones
institucionales: administrativa, pedagdgica, socio-comunitaria y la de reinsercion.

Constituyéndose asi el rol de la escuela como dinamizador protagénico en los
abordajes comprensivos e interdisciplinarios de las practicas educativas entre dmbitos
de salud y de educacion.

Generando espacios de reflexion permanente sobre la practica profesional en
este contexto especifico de la Modalidad Domiciliaria y Hospitalaria para posibilitar

al docente reconocer-se, leer-se, replantear-se.
La practica de la ensefanza de la lecto-escritura construye herramientas para
conocer, aprender, comunicar y recrearse.

Palabras claves: ensefanza-aprendizaje, lectoescritura domiciliaria y hospitalaria,
gestion directiva.

Abstract

The creation of a management team allows us to provide an educational service
with quality, for which the four institutional dimensions are dynamically coordinated:
administrative, pedagogical, social-community and reintegration.

Thus, the role of the school as a leading dynamic in the comprehensive and
interdisciplinary approaches of educational practices between health and education
are defined.

Generating spaces for permanent reflection on professional practice in this specific
context of the Home and Hospitality Modality to enable teachers to recognize
themselves, read them, rethink.

The practice of teaching reading and writing builds tools to know, learn,
communicate and recreate.

Key words: teaching-learning, literacy skills home and hospitality, school management.



CONTEXTUALIZACION GENERAL

La Ley de Educacion Nacional de la Republica Argentina n® 26 206 y la Ley de
Educacion de la Provincia de Salta n°7 546, son las principales normativas que regulan
la Modalidad Domiciliaria y Hospitalaria (E.D.y H.).

En el Articulo 12° establece que “el Estado Nacional, las Provincias (...) de manera
concertaday concurrente, son los responsables de la planificacion, organizacion, supervision
y financiacién del Sistema Educativo Nacional” (Ley de Educacion Nacional N°26.206, 2006,
p.3). En el Articulo 6° prevé que: el Ministerio de Educaciéon de la Naciény las autoridades
jurisdiccionales competentes aseguraran el cumplimiento de la obligatoriedad escolar
a través de alternativas institucionales, pedagdgicas y de promocion de derechos que
se ajusten a los requerimientos locales y comunitarios, urbanos y rurales, mediante
acciones que permitan alcanzar resultados de calidad equivalente en todo el pais y en
todas las situaciones sociales”. (Ley de Educacién Nacional N°26.206, 2006, p.8).

El Articulo 60° establece que:“La educacion domiciliaria y hospitalaria es la modalidad
del sistema educativo en los niveles de Educacién Inicial, Primaria y Secundaria, destinada
a garantizar el derecho a la educacién de los/as alumnos/as que, por razones de salud,
se ven imposibilitados/as de asistir con regularidad a una institucion educativa en los
niveles de la educacion obligatoria por periodos de treinta (30) dias corridos 0 mas"”.
(Ley de Educacion Nacional N°26.206, 2006, p.18)

El Articulo n® 66, establece que“la Educacion Domiciliaria y Hospitalaria es la Modalidad
del Sistema Educativo Provincial en la Educacion Inicial, Primaria y Secundaria, destinada
a garantizar en forma ininterrumpida el derecho a la educacién de los alumnos que,
por razones de salud, se ven imposibilitados de asistir con regularidad a una institucion
educativa por periodos de veinte (20) dias corridos 0 mas”. (Ley de Educacién de la
Provincia de Salta n®7.546, 2008, p.15).

Porlo tanto, el gobierno educativo provincial debe garantizar el derecho a la educacion
a todos los nifos, adolescentes y jovenes de la Provincia de Salta, en el sentido de
asegurarles el ingreso, permanencia y egreso en los niveles obligatorios y trayectorias
escolares relevantes, completas y continuas en un ambiente de cuidado y confianza
en sus posibilidades educativas.

Y la Direccion General de Educaciéon Secundaria garantiza el derecho a la educacion
de los estudiantes a fin de asegurar la igualdad de oportunidades, permitiendo la
continuidad de sus estudios y su reinsercién en el sistema comun o egreso del nivel,
cuando ello sea posible.
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FUNDAMENTACION

Cada nuevo paso que se realiza en la tarea profesional docente se hace mirando hacia
adelante con una profunda vocacion de futuro, asumiendo el presente como una gran
oportunidad de concretar diariamente la misién institucional.

La reflexion como reconstruccion critica de la experiencia, implica volver sobre las
situaciones, la propia actuacion y los supuestos asumidos acerca de los conocimientos y
el modo en el que interactuamos con ellos."La reflexion asi entendida requiere didlogo y
debate, demanda en forma ineludible contraste intersubjetivo y plural. Al mismo tiempo
entender que el tiempo de reflexion critica y colectiva es esencialmente diferente de
aquél del que se pretende dar cuenta, comprension que deberd operar desde el punto
de partida” (Edelstein, 1997)

La practica docente requiere un momento especifico y determinado de reflexion
sobre los procesos implicados, ya que se construyen vinculos pedagégicos que priorizan
la calidad humana, teniendo en cuenta la particular situacién por la que atraviesa el
estudiante. Se requiere fuerte compromiso, profesionalismo y humanidad. En sintesis,
caracteriza a estos docentes una educacién con amor y una preocupacion activa por
el otro.

El Instituto Especial 7215 organiza las practicas educativas segun el lugar en el que
se encuentre el estudiante. En funcién de ello, se genera una propuesta pedagogica
especffica que permita acompanar su trayectoria escolar.

El servicio de la Educacion Hospitalaria se inicia a partir de la deteccion que realiza
el docente de la modalidad cuando recorre las instalaciones de los efectores de salud,
realizando la entrevista correspondiente; se identifican los datos de la trayectoria escolar
del estudiante y se dispone el grupo de docentes que le brindaré el servicio educativo.
De este modo, se garantiza la continuidad de la trayectoria escolar.

Por su parte, la Educacién Domiciliaria comprende la atencion de los sujetos que se
encuentren en reposo domiciliario por atravesar una situacion de enfermedad que les
impide concurrir a su colegio/escuela de origen, para iniciar o continuar su escolarizacion.
En este caso, el hogar de cada alumno se constituye en un aula escolar domiciliaria; alli
el docente desempenara su tarea pedagdgica.

Elingreso de los alumnos a esta modalidad se realiza partiendo de un dispositivo de
admision que le posibilita al docente domiciliario relacionarse con el colegio de origen
y desarrollar una propuesta curricular especifica. A la documentacion requerida en toda
inscripcion escolar, se incorpora la certificacion médica. En el caso de estudiantes cuya
permanencia es corta, se trabaja estrechamente con la escuela de origen, solicitando los



contenidos de las distintas dreas y trabajando a partir de ellos, a fin de lograr las mejores
condiciones pedagdgicas al momento del reingreso a su escuela.

La propuesta institucional surge como una de las estrategias transversales de la
modalidad de trabajo del Instituto Especial n® 7 215 con el propdsito de contribuir
a la formacion integral de los estudiantes a través de la ejercitacién continua de un
conjunto de competencias que les permitan desarrollarse como personas, continuar
aprendiendo durante toda la vida, lograr una autonomia creciente y comprender el
medio social y natural que los rodea; movilizando los saberes de las distintas disciplinas
que se consideran basicas en sus niveles de aprendizaje.

Es por esto por lo que se incentiva la lectura y redaccion, y resulta una propuesta
necesaria y pertinente, que fundamenta de forma determinada la concrecion de los
saberes declarativos del dmbito de la comunicacion y perfecciona sus desempefos
procedimentales sobre las competencias lectora, ortografica y de redaccién.

Se trabaja en los esquemas lectores con el desarrollo de una toma de conciencia
gradual a través de actividades de analisis, reconstruccion y produccion, mediante los
que se pueden enriquecer los conocimientos previos del lector sobre la organizacion
estructural de los textos.

El desafio es conseguir que los alumnos formen parte activa de la comunidad de
lectores y escritores, capaces de enfrentarse con éxito al mundo escolar y laboral. Para
concretar el objetivo, se realiza una labor constante de construccién de textos cortos,
que con el gjercicio continuo logrardn constituirse en microrrelatos de autoria.

Es muy importante contar con material de lectura que despierte el interés de los
adolescentes ya que esto permite estimular el desarrollo de su lenguaje. Leen cuentos,
novelas, poesfa, imadgenes o un microrrelato, interpretando los distintos elementos de
estos, haciendo hipétesis de lo que puede suceder después, o del significado en sf
mismo de cada texto.

De esta manera, en la construccion de una lectura comprensiva, los estudiantes se
identifican con los problemas de los personajes de los cuentos y encuentran en ellos
la solucion a sus conflictos.

La lectura acercard también a los jovenes a la escritura y con el tiempo las dificultades
en la manifestacion escrita de las ideas desapareceran y finalmente, de su entusiasmo
y el placer literario nacerd su amor por la literatura.

Asi también es necesario resaltar que las politicas socioeducativas en nuestro pais
tienden a la inclusion y desarrollo de capacidades y competencias digitales para todos
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los actores de la educacion, respondiendo a los Marcos Internacionales de Educacion
2030 que hacen énfasis en el uso de las TIC para “reforzar el aprendizaje efectivo y de
calidad” (UNESCO, 2015).

La Resolucién 202/13 del Consejo Federal de Educacion de Argentina, regula las
propuestas formativas, la reorganizacion institucional y las estrategias pedagdgicas
necesarias para el sostenimiento de las trayectorias educativas de los alumnos en situacion
de enfermedad. En varios de los articulos de las normativas del Ministerio de Educacion
se plantea a las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacién como un recurso y,
también, como medio para incrementar la calidad educativa de los estudiantes de la
modalidad, y asi potenciar el aprendizaje, el conocimiento, el analisis de la informacion.
Concretando trabajos colaborativos, y principalmente el acceso a todos los contenidos
y actividades programadas. Se promueve y alienta el uso de las TIC sin reemplazar de
ninguna manera a la funcion y el rol docente.

En Argentina, cada afio se realiza el Operativo Aprender, que es el dispositivo
nacional de evaluacion de los aprendizajes de los estudiantes y de sistematizacion de
informacion acerca de algunas condiciones en las que ellos se desarrollan, incluyendo
items referidos al acceso y uso de TIC.

Las estadisticas educativas arrojadas por Aprender 2016 fueron analizadas por
especialistas de los equipos Proyecto Educar 2050 y Fundacion Telefénica, citando su
articulo "Aprender en la Era Digital’, indicaron que:

« El66% de los hogares cuentan con computadora y el 71% cuenta con acceso
ainternet.

o Elcelulares el dispositivo TIC més difundido entre los estudiantes de secundaria,
o nivel medio: el 96% de los jévenes de Argentina posee celular.

o El78, 9% de los habitantes del pais cuentan con un celular.

El teléfono es el dispositivo TIC méas difundido en todos los grupos sociales. Se
observan brechas de acceso, pero son mucho mas reducidas que las observadas
en el acceso a computadoras e internet en los hogares.

En el nivel medio o secundario de educacion, en todos los sectores socioecondmicos,
quienes tienen celular superan el 90%:

» Nivel socioeconémico bajo: 90%
« Nivel socioecondmico medio: 97%
« Nivel socioecondmico alto: 99%




Estos datos reflejan el contexto argentino y saltefo. Las brechas que se dan por los
niveles socioecondmicos son los que ponen de manifiesto la necesidad de escuelas
que propicien el acceso y uso de las Tic ya que en muchos casos es el Unico espacio
de acceso a la tecnologia digital para los estudiantes.

Dentro de la modalidad domiciliaria, estos datos toman gran relevancia ya que:
“La tecnologia, satisface como nunca antes dos de las necesidades mas importantes
del ser humano: la sociabilidad y las ganas de conocer”. (Reig, 2015). Estas necesidades
se acrecientan cuando el estudiante se encuentra a travesando una situacion de
enfermedad que lo obliga a permanecer en reposo en su hogar o en el hospital, por
ello, considerando el contexto y teniendo conocimiento de las ventajas que trae el uso
de lasTIC, tanto en los aprendizajes de los estudiantes como en la promocién de formas
innovadoras de ensefanza, es que en el |E. n°7 215 se buscaron diferentes estrategias
pedagdgicas para acompanar a los estudiantes domiciliarios en sus trayectorias y una
de ellas es laimplementacion de la plataforma educativa virtual Edmodo, como recurso
para promocionar la lectoescritura en la modalidad hospitalaria y domiciliaria.

Ala plataforma se puede acceder de manera online por su pagina web, desde cualquier
computadora con acceso a internet o a través de la aplicacion mévil para celulares, “..
se trata de una plataforma fdcil, sequra, interactiva, versdtil y gratuita, que refuerza lo que
se dice en clase. Incluye la gamificacidn de forma sencilla y util. El profesor asigna insignias
a sus alumnos, premios para el esfuerzo. Estos pueden ser al mejor comentario, al trabajo
mds creativo, al mejor elaborado, etc. Las insignias pueden ser creadas por el profesor o por

Edmodo, por lo que pueden ser muy personalizadas”. (Wikipedia, s.f).

METODOLOGIAS PEDAGOGICAS

La organizacion de las propuestas didacticas requiere de una articulacion permanente
con el docente de la escuela de origen y una adecuacién de objetivos, contenidos,
actividades y estrategias metodoldgicas. Todo ello, disefado de manera particular
para cada estudiante segun su diagnostico y permanencia en el servicio. Se realizan
configuraciones de apoyo curricular para superar las barreras que el estado de situacion
de enfermedad del estudiante fue presentando a los docentes, y, ademas, las barreras
que el contexto va definiendo, ya que en estos nuevos escenarios desaparece lo escolar
tradicional (sin la pizarra, sin bancos, sin el companero, sin sala de profesores en fin. ..
sin la estructura de un colegio comun...). En virtud de ello, se acuerda un lugar donde
se constituira el dispositivo escolar.
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El acompafamiento debe reunir distintos medios, recursos y herramientas para su
atencion, por ello, las nuevas tecnologias han sido los medios que facilitan diariamente
la labor educativa.

Las dos variables fundamentales que impactan y condicionan la tarea pedagdgica
en la modalidad domiciliaria y hospitalaria son el tiempo y el espacio. En base a ello, se
precisa realizar adaptaciones curriculares fundadas; formas de moldear el curriculum
que rompen con el viejo estereotipo de quedarse en el concepto de “reducir contenidos”
para constituirse en un conjunto de objetivos, conocimientos, actividades y criterios
de evaluacién en relacion directa con el estudiante que tiene necesidades educativas
individuales.

Las configuraciones curriculares de apoyo se consolidan en el quehacer pedagdgico
permanente dado que, al identificar el diagnostico escolar y clinico, el docente planifica
tomando decisiones pertinentes que posibiliten la elaboracién de un planeamiento
estratégico.

Los docentes de esta modalidad educativa se caracterizan por sostener la posiciéon
ética propia de aquellos que asumen acompanar la situacién de enfermedad del otro,
interpretary responder a su compleja necesidad. Este aspecto se menciona claramente
en la Resolucion 202/13:"Su presencia con propuestas educativas de calidad, tranquiliza
al estudiante en momentos de gran vulnerabilidad!” (Resolucién Consejo Federal de
Educacion 202/13, 2013, p.)

Por lo tanto, nos interesa formar estudiantes lectoescritores, entendiendo que no es
una tarea que pueda emprender un docente como objetivo promocional, sino que debe
ser un objetivo institucional. Asi, surge la necesidad de redimensionar la lectoescritura
dentro del dmbito escolar y de las aulas hospitalarias y domiciliarias.

Buscamos poner al alcance de los estudiantes los medios y herramientas adecuados
para hacer posible los habitos de lectoescritura, procurando que puedan disfrutar
de estas actividades ya que se considera que son instrumentos imprescindibles para
el aprendizaje, basicos para acceder a la sociedad del conocimiento vy la cultura, y
recomendables como alternativa creativa de ocio.

En el ano 2016, dentro del Marco Organizativo de los Aprendizajes (MOA) que
indica “Incorporar progresivamente un enfoque de ensefanza por capacidades y
competencias digitales transversales que los/las estudiantes desarrollaran a través del
aprendizaje de saberes prioritarios y saberes emergentes” (Secretarfa de Innovacion y
Calidad Educativa, sf.), se disend el proyecto “Plataforma Institucional’, derivando este
en un modelo didactico—pedagdgico que combina clases o tutorias presenciales uno
a unoy virtuales a través de la plataforma Edmodo.



El desarrollo de capacidades de comunicacion y pensamiento critico es la guia
para la planificacion estratégica de actividades en todos los espacios curriculares, ya
que la oralidad, lectura y escritura no estan acotadas al espacio curricular de Lengua y
Literatura, puesto que los modos de expresion son especificos para cada disciplina y
deben ensefarse en su contexto.

La plataforma educativa es un recurso que facilita el desarrollo de dichas competencias
y capacidades que incluyen: “seleccionar, procesar y analizar criticamente informacion
obtenida de distintas fuentes —orales, no verbales (gestuales, visuales) o escritas—y en
variados soportes, poniendo en relacién ideas y conceptos nuevos con conocimientos
previos para interpretar un contexto o situacion particular, con posibilidades de extraer
conclusiones y transferirlas a otros dmbitos. Expresar hechos o conceptos, de manera
oral, no verbal y escrita, a través de diferentes medios y soportes (digitales y analégicos
tradicionales), atendiendo al propdsito y situacion comunicativa” (Ministerio de Educacion
Argentina).

“La conjugacion, la sintaxis de concordancia, el problema de la contradiccion, la enciclisis
pronominal, yo no reducia nada de eso a tabletas de conocimientos que los estudiantes
debian engullir. Todo eso, por el contrario, se proponia a la curiosidad de los alumnos de
manera dindmica y viva (...). Los alumnos no tenian que memorizar mecdnicamente la
descripcion del objeto, sino aprender su significacion profunda’ (Freire, 1981).

Desde una didactica en contexto, se propone que los alumnos puedan:

« Construir aprendizajes efectivos dentro una sociedad ubicua.

« Fortalecer la lectoescritura en todos los espacios que pueda ofrecer la tecnologia: el
ciberespacio, los links, los hipertextos, los foros de discusion, etc.

« Ser estimulados para la interaccion social, ya que reasegura la construccion de
conocimientos. Se aprende de y con los otros.
Las secuencias didacticas para la plataforma educativa, disefadas por los docentes

del Instituto Especial n°7 215, integran:

« Contenidos disciplinares simultdneos con las capacidades a desarrollar.

« Variedad de textos digitalizados.

« Sintesis en formatos audiovisuales.

« Links o seleccion de sitios web para que los estudiantes trabajen sobre ellos, tanto
lidicos como para ejercitacion.

 Actividades orientadoras para la produccion escrita y/u oral, en distintos formatos,
con aplicacién de los contenidos aprendidos.
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EVALUACION

La practica evaluativa es una instancia de aprendizaje, de ahf deviene su gran
importancia y por eso hacemos uso de diversas formas:

Regular: se busca constatar el nivel de logros de los objetivos y comprobar si el
estudiante ha desarrollado el habito lector, mediante el incremento de libros leidos y
analizados. En cuanto a la escritura, se evaluaran los procesos de construccion de textos,
trabajados en las practicas de las diversas asignaturas.

Orientadora: con objeto de cambiar o confirmar los libros y textos sugeridos, asf
como las estrategias empleadas en torno a ellos.

Formativa: se busca constatar la validez o invalidez de todos los elementos que
intervienen en el proceso de animacion convirtiéndose en un instrumento de ayuda
para poder valorar el progreso del alumno de acuerdo con los objetivos.

Se prestara especial atencion a:

« Laincorporacion de recursos novedosos y atractivos que permitan construir una
educacion de calidad en nuevos escenarios educativos.

« Elgrado de implicancia de los jévenes, de las familias y de los agentes externos que
son parte del desarrollo de las actuaciones propuestas: a través de eventos como
encuentros de lectura.

 Lasestrategias metodoldgicas aplicadas: de acuerdo con el interés manifestado por
los adolescentes de esta modalidad, que se encuentran en situacion de enfermedad,
con el objetivo de continuar con sus trayectorias educativas.

RUBRICA
Con esta rubrica se valora, tanto la produccion inicial del estudiante, como la revision

que hara de la misma tras analizar la produccion final. Aqui se presentan los parametros

que se valoran:

o Alumno/a:

o Género: microrrelato

« {tems grado de consecucion

« Escribe un texto con las dimensiones adecuadas.

» Emplea una presentacion adecuada, con letra clara y legible.

» Emplea correctamente las normas ortograficas.

o Emplea correctamente los signos de puntuacion. Construye un relato coherente.

» Emplea una sintaxis correcta y elaborada.

« El texto presenta coherencia semantica, sin repeticiones ni contradicciones. Los
tiempos verbales concuerdan entre si'y con el relato.



» Hay un uso claro de conectores que ayudan a estructurar el texto. Emplea un léxico
variado y adecuado a la narracion.

« Divide el texto segun el desarrollo de este: parrafos, didlogos. Existe una relacién
simbdlica o temdtica entre titulo y contenido. Emplea la consigna que se le ha dado
con claridad.

« Aprovecha la consigna para introducir en el texto algun tema de fondo en el que se
vea una reflexion personal.

« Eltexto presenta un principio atrayente.

o Eltexto posee una estructura argumental completa.

« Eltexto omite partes de la estructura argumental a favor de la brevedad (con éxito).
El texto presenta un final sorpresivo.

« Maneja con habilidad un tipo concreto de narrador. Presenta personajes de manera
claray concisa.

« Emplea unlenguaje conciso, apropiado al género. El texto presenta recursos o rasgos
humoristicos.

« Elhumoren eltexto trasciende lo puramente chistoso o anecdético. El texto presenta
recursos o rasgos fantasticos.

« Lafantasia en el texto sirve para algo mas que lo puramente formal.

e El manejo del tiempo y del espacio como elementos de fantasia es el adecuado.

COMPARTIENDO LO CONSTRUIDO

El microrrelato es una variante del cuento que se caracteriza por su especial brevedad.
Podriamos decir que en él se llevan al extremo todas las caracteristicas que atribuimos
al cuento corto, a las que se afade una que resulta la mas singular de este tipo de
creaciones narrativas: el final sorpresivo, que rompe con las expectativas que el lector
se habiaido forjando a lo largo de la lectura del texto. En efecto, conseguir sorprender al
lector tras apenas unas pocas lineas de lectura (en ocasiones incluso una sola) requiere
una enorme habilidad narrativa por parte del autor. El lector debe poner todo de su parte
para comprender la narracién, al carecer de descripciones o de un retrato psicoldgico
de los personajes que le introduzca en la trama que, ademas, suele ser muy escueta,
casi inexistente en ocasiones. Por lo tanto, se trata de un tipo de texto que exige un gran
trabajo intelectual por parte del lector, que muchas veces debe releer el microrrelato
para percatarse del giro final, tan sorpresivo a veces, o simplemente elaborar en su
pensamiento lo que el texto apenas esboza para alcanzar la plena comprension de este.

Esta practica que se realiza en los diversos espacios curriculares estd pensada para
formar lectoescritores autbnomos, algunas concreciones de lo expuesto se pueden leer
en estos microrrelatos de nuestros estudiantes:
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Vivir en el espacio

Me encantaria ser un marcianito. ... Vivir en el espacio, compartir y jugar con mis amigos,
y olvidar cualquier dificultad, en ese lugar ya no habria tristezas, ni preocupaciones,
ni soledad...podria construir mi propio espacio donde la prioridad fuera respetar,
respetar y cuidar a todos los marcianos sin importar como son o a donde deseen
llegar...

Keila 1er afio, alumna de la Modalidad Domiciliaria.

La lucha por la libertad

Hace 30 afos atras Rodolfo Walsh escribia“Operacion Masacre”detallando la censura
y los atropellos vividos en la época de la dictadura.

Hace 80 anos, en la pelicula La ladrona de libros se puede ver como una nifa sufria
los tormentos del nazismo y buscaba refugio en los libros.

Hace 400 afios atrés, los nativos americanos sufrian la colonizacion y uno de los
caciques exclamaba “Hasta cuando seguiremos sometidos”.

Hoy mientras hacia la tarea de lengua y lefa nuevamente el tema que estamos
trabajando “La literatura como espacio de resistencia” dos frases que alguna vez
escuche se me vinieron a la mente:“El conocimiento es poder”y“Nada en el mundo
es mas peligroso que la ignorancia’, y no puedo dejar de pensar en jQue increible
es el poder de la palabra!

Santiago 5to afio, alumno de la Modalidad Domiciliaria.

La voz

“Zelda mayora marks’, el juego comenzo, tenemos que ganar! Muchas veces me
pregunté porque acabé asi'y aqui, despojadoy solo en el bosque, por suerte aparecio
esa voz que de gufa me sirvié en medio de tanta oscuridad, mi enfermedad un caos.
Recorri distintos caminos hasta llegar a la meta, mi curacion.

Me convirtieron en un monstruo, pero entendi que debia seguir y me dirigi hasta
el gran campo de batalla donde al peor villano debia vencer, llegd ese momento y
nuevamente se hizo presente la voz... insistente me incitaba a luchar, a pelear,a no
renunciar. .. aparecieron muchas manos que me levantaban al caer y me ayudaban
a continuar, que me impulsaron a viviry el juego ganar; ya casi todo termind, puedo
decir que venci.

Matias 2° afio, alumno de la Modalidad Domiciliaria.




EL DECIR DOCENTE SOBRE SU PRACTICA PEDAGOGICA

“...Nuestra labor es diferente, es particular, se trata de recrear el espacio aulico para
aquellos estudiantes que por su situacion de enfermedad abandonaron su trayectoria
escolar en forma momentanea o permanente (...). El recorrer los domicilios nos llevé a
conocer y transitar barrios que no sabiamos que existian, en algunas oportunidades
con mucho frio, lluvia o calor, nuestro lugar de encuentro pedagdgico un dormitorio,
una cocina o el espacio que la familia pueda destinar para el mismo..."

Daniela, docente de la Modalidad Hospitalaria y Domiciliaria de Salta, Argentina

“...La docencia por si misma es el trabajo de la pregunta: ;qué contenidos ensefio?,
iqué estrategias utilizo?, ;como enfrento a mi grupo clase?, ;como hago para que
mis clases tengan sentido?... Si esto es asi, ser profesor en la escuela hospitalaria y
domiciliaria, entiendo, implica convertirse en un gran auto observador del rol docente
(...). iQué tengo que hacer, qué tengo que ensefar?, jy si esto no es para mf?, jtiene
sentido ensenar a jovenes que estan en situacion de enfermedad? Ser docente de esta
modalidad, es ser el maestro de la pregunta. Cada encuentro con nuestros alumnos es
entregarse a un mar de cuestionamientos.

Entre tantas preguntas, quiero finalizar con dos respuestas.

Una de ellas, me la dio el director del instituto, cuando le pregunté: jsi la sensibilidad
me superay sino me aguanto? El se sonrio, observé mis nervios al hablar y serenamente
me dijo:“‘cuando esto deje de sensibilizarte, significara que este trabajo ya no es para vos”
(...).Hace dos semanas leimos con Pablo“La rayuela que no jugué” De la lectura, participd
ademds su mama que relatod lo que sabfa sobre la Ultima dictadura militar argentina.

Segunda respuesta: cuando los papeles empiezan a quemarse, algo esta funcionado
demasiado bien"
Agostina, docente de la Modalidad Domiciliaria y Hospitalaria de Salta, Argentina

“La comunién que podemos lograr en cada momento de aprendizaje nos permite
crecer, vamos descubriendo que cuando se elige vivir no hay lugar para el miedo a la
libertad y que es en la acciéon y la lucha donde se encuentra la valentia de amar.

La educacion nos permite sofar con la construccién de un mundo en el que sea
menos dificil aceptar las diferencias!

Virginia, docente de la Modalidad Domiciliaria y Hospitalaria de Salta, Argentina
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APRENDER PARA SEGUIR ENSENANDO

Desde la gestion directiva institucional se trabaja con la escritura y lectura en los
docentes, permitiendo reflexionar sobre sus propias practicas y comentar sus experiencias
en la modalidad, estos relatos o voces se encuentran reflejados en los articulos de la
“Revista Nuevos Escenarios Educativos’, la cual nace como una estrategia de integracion y
difusion de la tarea pedagdgica que realizan los docentes en los domicilios y hospitales. Los
estudiantes, padres o tutores también participan en la misma relatando sus experiencias,
derribando sus propias paredes para trascender a la comunidad.

Institucionalmente desarrollamos un didlogo fecundo que se expande en redes de
raices atrapadas por miradas ya construidas y que florece en ramas infinitas de voces
aun no conocidas.

Es en este espacio escolar y en este tiempo donde nos planteamos cudles son las
maneras de construir nuevas estrategias en el campo de la ensefianza para fortalecer el
liderazgo docente. Para ello es necesario trabajar profundamente la disposiciéon de los
profesores en cuanto al interés, la motivacion y el compromiso de valorar oportunidades.

Los desafios de la practica educativa actual son una oportunidad para desarrollar
creatividad, calidad e innovacion educativa.

La practica docente requiere un momento especifico y determinado de reflexion
sobre los procesos y practicas educativas, ya que se construyen vinculos pedagdgicos
priorizando la calidad humana, teniendo en cuenta lo que se siente y lo que le pasa
al estudiante.

Implica compromiso, dedicacién, participacion, empatia, comunicacion, trabajo en
equipo y preparacion constante.

El objetivo primordial es romper con la l6gica del 'no puedo”por medio de proyectos
y acciones concretas de un planeamiento estratégico.



BIBLIOGRAFIA:

Antunez, F.C. (2017). Editorial. Nuevos Escenarios Educativos N° 3. Obtenido de https://
issuu.com/colegiosecundariodomiciliarioyhospi/docs/revista_nuevos_escenarios_edu
cativo

Aprender, O. (sf). https://www.argentina.gob.ar/educacion/aprender.

Freire, P. (1981). La Importancia del Acto de Leer. En P. Freire, La Importancia de Leer y
el proceso de Liberacion. México: Siglo XXI Editores.

Ministerio de Educaciéon Argentina. (sf). Marco Nacional de Integracién de los Aprendizajes:
hacia el desarrollo de capacidades. Obtenido de https.//www.argentina.gob.ar/sites/
default/files/marco_nacional_de_integracion.pdf

Ministerio de Educacion, Ciencia y Tecnologia. (2006). Ley de Educacion Nacional N°
26.206. Obtenido de http://repositorio.educacion.gov.ar/dspace/handle/123456780/94638

Modalidad Educacion Domiciliaria y Hospitalaria. (2013). Res. CFE N° 202/13. Obtenido
de http://repositorio.educacion.gov.ar/dspace/bitstream/handle/123456789/110367/
RESOLUCI ON-Hospitalaria-2016-Res-202-13.pdf?sequence=1

Reig, D. (junio de 2015). Jovenes de un nuevo mundo: cambios cognitivos, sociales,
en valores, de la generacion conectada. Revista de Estudios de Juventud. Documento
2(108).

Secretarfa de Innovacion y Calidad Educativa. (sf.). Ministerio de Educacién - Secundaria
Federal 2030. Obtenido de MOA - Marco de Organizacion de los Aprendizajes para la
Educacién Obligatoria Argentina: http://www.bnm.me.gov.ar/gigal/documentos/
ELoo5896.pdf

UNESCO. (2015). Educacién 2030 Declaracion de Incheon. Obtenido de https://www.
se.gob.hn/media/files/articles/Marco_de_Accin_Educacin_2030_version_espan ol.pdf

Wikipedia. (sf). Wikipedia La Enciclopedia Libre. Obtenido de https://es.wikipedia.org/
wiki/Edmodo

99



100

PONENCIA

ATENCION PEDAGOGICA PARA ESTUDIANTES
CON PATOLOGIAS EN SALUD MENTAL

Maritté Jopia

Marcos Medina

maittejo@gmail.com; marcosmedina.a@gmail.com

Colegio Hospitalario Hospital El Pino, Fundacién Carolina Labra Riquelme Santiago, Chile

Resumen

Dentro de los problemas de salud en Chile, aquellos referidos a la salud mental
tienen una incidencia del 23% del total de enfermedades en el pafs. Es en este contexto
que se desarrolla el trabajo del Colegio Hospitalario El Pino. Las patologias que atiende
tienen todas las caracteristicas para realizar un proceso de desarrollo psicoeducativo
en un colegio hospitalario, debido a ello, y por tratarse de estudiantes en situaciones
emocionales, psicoldgicas y/o psiquidtricas muy particulares, se hace fundamental
conocer las practicas sistematizadas que servirdn como ejemplo de experiencias que
facilitardn el trabajo del docente hospitalario. Demostrando de esta manera como las
clases multigrado, protocolos de ingreso y reinsercion, el trabajo metodoldgico a través
del DUA, y la necesidad del trabajo multidisciplinario con los servicios médicos de
salud mental e identidad de género de los hospitales, provocan un impacto positivo
en los procesos de reinsercion al sistema regular de educaciéon de sus estudiantes.

Palabras claves: salud mental, pedagogia hospitalaria, practicas sistematizadas, trabajo
multigrado, educacion.

Abstract

Within the health problems in Chile, those referring to mental health have an
incidence rate of 23% of the total number of illnesses in the country. It is in this
context in which the work of “Colegio Hospitalario El Pino”develops; the pathologies
it attends have all the characteristics to carry out a process of psychoeducational
development in a hospital school, due to this, and because they are students in very
particular emotional, psychological and/ or psychiatric situations, it is essential to
know the systematized practices which will serve as an example of experiences that
will facilitate the work of the hospital teacher. Demonstrating in this way how multi-
grade classes, admission and reintegration protocols, methodological work through
UDL, and the need for multidisciplinary work with the medical services of mental



health and gender identity of hospitals, cause a positive impact in the processes of
reintegration into the reqular education system of their students.

Keywords: mental health, hospital pedagogy, systematized practices, multigrade
work, education.

INTRODUCCION

En los dltimos afios, se ha observado a nivel nacional un importante aumento en la
cantidad de nifios y adolescentes que ingresan a los servicios de salud por consultas
vinculadas a salud mental. Estos aumentos, llevaron a las autoridades a realizar profundos
cambios, tanto en la manera de entender los trastornos mentales, como también de
gestionar, organizar e incorporar politicas publicas que intervengan en toda la comunidad.
Esta intervenciéon permite dar un modelo de atencién mas inclusivo a los usuarios y
usuarias, respetando sus derechosy el de sus familias. El aflo 2017, el Ministerio de Salud
comenzd aimplementar el Plan de Salud Mental 2017-2025, en cuyo contenido se pueden
destacar diversas medidas que permiten dar respuestas a las necesidades asociadas
a la salud mental en nuestro pais. Entre sus ejes principales destacan los siguientes:

« La incorporacion de la atencién de problemas y trastornos mentales en atencion
primaria y el aumento de la capacidad resolutiva de ésta, a través de la consultoria
de salud mental.

« Ladiversificacion de la oferta de servicios impulsando la creaciéon de hospitales diurnos,
centros diurnos y talleres laborales y ocupacionales.

« La ampliacién y fortalecimiento de la hospitalizacion de corta estadia en hospitales
generales.

« El desarrollo de centros de salud mental integrales y holisticos, donde se refuerce la
participacién de familiares, usuarios y otros centros que vayan en directo beneficio
de estos pacientes.

En la estructura de los determinantes sociales de la salud mental en nifios y adolescentes,
es preciso considerar que existe una acumulacién de factores que inciden en los
problemas de salud de estos usuarios. Los procesos de transiciéon demogréfica y los altos
indices de desigualdad tienen como consecuencia que los estratos socioecondmicos
mas vulnerables sean los que presentan mayores tasas de trastornos mentales y mayor
severidad de estos. Es en este contexto, que el derecho a la educacion en usuarios de
salud mental cumple una gran relevancia para los tratamientos que cada paciente lleva
a cabo. En el colectivo que presenta mayores tasas de trastornos mentales y mayor
severidad, se trastocan los valores, se tensionan las relaciones entre clases, grupos y
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personas, siendo la desigualdad social uno de los fendmenos que mayormente produce
trastornos y afecta la conducta de muchas personas. La desigualdad afecta principalmente
la salud mental de los nifos y nifas, quienes ostentan las mayores cifras de pobreza y
tienen menos acceso a atencion especializada. (Jiménez, 2014).

Aun cuando Chile cuenta hoy con planes y programas de salud mental, estos se
deben actualizary articular en una préctica de politicas publicas coherentes, de calidad
y de aplicacion universal, con respeto de los derechos ciudadanos. Es imperativo
profundizar el modelo comunitario de salud mental, cerrando las brechas existentes,
resolviendo las incoherencias y necesidades insatisfechas, alcanzando los estandares
de calidad requeridos.

De esta manera, y como se refleja en la Reforma de Educacion del afio 2009 a través
de la Ley General de Educacion (LEGE) Ley 20 370/2009, se instaura el derecho a que
todos los nifos, nifas y jévenes puedan aprender en igualdad de condiciones. En
este sentido, la atencién educativa impartida por los colegios hospitalarios cumple el
propdsito fundamental de garantizar la continuidad de estudios, evitando, tanto el rezago
pedagdgico, como la desercién escolar de los pacientes con situaciones emocionales,
psicolégicas y/o psiquiatricas.

HISTORIA DE LOS COLEGIOS HOSPITALARIOS DE LA FUNDACION
CAROLINA LABRA RIQUELME EN LA ATENCION DE PACIENTES DE
SALUD-MENTAL

La educacién es un derecho reconocido a nivel mundial, cada nifo o nifa debe
recibir educacion sin excepcion alguna, independientemente de las caracteristicas que
presente. (Unicef, 2015).

El foco central de la pedagogia hospitalaria es la atencién educativa para nifos,
nifas y jovenes hospitalizados, enfermos crénicos o en tratamiento en su lugar de
hospitalizacién o recuperacién, dadndoles la posibilidad de acceder a una educacion
de calidad con el fin de lograr la reinsercion o integracién escolar una vez finalizado su
proceso de hospitalizacién.

La Declaracion de Salamanca, aprobada en junio de 1994, hace hincapié en el caracter
inclusivo que debe tener la educacion, en ella, se destaca:“Las escuelas normales son una
orientacién inclusiva son el medio mds efectivo de combatir las actitudes discriminatorias,
creando comunidades de bienvenida, construyendo una sociedad inclusivay alcanzando
la educacion para todos, ademds de proporcionar una educacion eficaz para la mayoria
de los niflos y mejorar la eficacia y, en Ultimo término, la relacion coste-efectividad de
todo el sistema educativo”. Esta declaracion ha generado un nuevo marco de accion,



el cual lleva a visualizar a la escuela ordinaria como un espacio en el que se deberfan
acoger a todos los nifios sin importar sus condiciones fisicas intelectuales, sociales,
emocionales, linglisticas, de credo u otras.

En Chile, las escuelas hospitalarias son una modalidad que cumple con este derecho
y con un modelo educativo inclusivo que va en directo beneficio de los nifos, nifas y
jovenes en situacion de enfermedad. Actualmente, existen 43 aulas hospitalarias (Ministerio
de Educacién), de las cuales 10 son dirigidas por la Fundacién Carolina Labra Riquelme.
Desde su creacion en 1998, la fundacion ha hecho valer el derecho a la educacion de
miles de estudiantes en situacion de enfermedad en diversos recintos hospitalarios
de nuestro pais y es a partir del afo 2002 que esta institucion ha ido interviniendo en
distintos espacios de salud-mental en hospitales y clinicas del pafs.

En sus inicios, estas atenciones estaban destinadas principalmente a estudiantes
que inclufan cuadros psicoticos y alteraciones graves de la conducta, en los Colegios
Hospitalarios San Borja Arriardn y el Colegio Hospitalario San Juan de Dios. En estos
centros educativos es donde se realizaron los primeros protocolos formales de atencién
para estudiantes de salud-mental.

Con el transcurso de los anos, se fueron sumando nuevos colegios, como es el
caso del Colegio Hospitalario Clinica Los Tiempos, Centro de Rehabilitacién Psicosocial
Renoval, Colegio Hospitalario Hospital del Salvador, Colegio Hospitalario Hospital
El Pino y Colegio Hospitalario Hospital Militar, que comenzaron a incluir un amplio
espectro de condiciones de salud y patologias, entre los que destacan trastornos
psicéticos, trastornos del neurodesarrollo, trastorno bipolar, trastornos depresivos y de
la personalidad, entre otros.

El trabajo del equipo docente con los estudiantes se complementa directamente
con los equipos de salud de cada hospital, compuestos, en su mayorfa, por psicdlogos,
psiquiatras, terapeutas ocupacionales, asistentes sociales, entre otros. Ademas, se cuenta
con el trabajo fundamental del equipo de psicologia de la fundacién con estudiantes,
padres, apoderados y docentes, entregando apoyo a través de talleres psicoeducativos,
contencion en crisis, asesorias y talleres de autocuidado a cada equipo de trabajo.

PRACTICA PEDAGOGICA DEL COLEGIO HOSPITALARIO HOSPITAL EL PINO

Desde el afo 2013 el Colegio Hospitalario El Pino, comienza su funcionamiento al
interior del Hospital El Pino. Desde sus inicios este colegio se caracteriza por tener un
perfil de estudiantes-paciente con tratamientos ambulatorios, donde el alumno asiste
desde su casa al colegio, asistiendo de manera regular a sus horas médicas y tratamientos
terapéuticos en el hospital.
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Otra caracteristica de los estudiantes del Colegio Hospitalario Hospital El Pino, tiene
relacion con las patologias que presentan sus estudiantes, las cuales se caracterizan por
desarrollarse en un entorno socio econdémico vulnerable y que, en la mayoria de los casos,
desencadena un rezago pedagdgico considerable, estos se asocian generalmente a la
falta de escolarizacion familiar, descuido de tratamientos médicos y/o farmacoldgicos,
ausentismo escolar y a necesidades educativas especiales que estan asociadas a los
diagndsticos médicos.

Uno de los desafios del Colegio Hospitalario Hospital El Pino, en particular, y de la
modalidad hospitalaria, en general, tiene relacion con el trabajo de los docentes y su
quehacer pedagdgico en el medio sanitario. El equipo docente del Colegio El Pino esta
formado por tres profesores de distintas especialidades, quienes son los encargados
de desarrollar el curriculum escolar establecido por el Ministerio de Educaciéon en
todos los niveles educativos y en todas las asignaturas, colocando un mayor énfasis
en los subsectores de Lenguaje, Matematicas, Ciencias e Historia, asignaturas que
sirven como ejes para la organizacion y sistematizacion de la entrega de contenidos.
Los subsectores de educacion artistica y musica, educacién tecnoldgica y educacion
fisica son transversales a estos ejes, es decir, se desarrollan actividades y talleres que
incorporan a diversos subsectores en el desarrollo de las actividades y en el desarrollo
de las habilidades y destrezas correspondientes. Generalmente, los alumnos se agrupan
de la siguiente manera:

« Primer ciclo: estudiantes de preescolar y primer ciclo bésico (1° a 4° bésico).
» Segundo ciclo: estudiantes de 5° a 8° basico.
« Tercer ciclo: estudiantes de ensefianza Media.

El régimen de clases en aula multigrado es otro de los desafios que conlleva el trabajo
en aula con estudiantes de salud-mental, ya que se deben articular clases para distintos
niveles educativos enfocados en objetivos generales con una motivacion comun, para
posteriormente especificar seguin el nivel académico o pedagdgico de cada estudiante.

En relacién con el plan de estudios, este debe presentarse en maédulos cortos que
estén ala par con los tiempos de concentracion efectiva de cada estudiante, permitiendo
pequenos espacios entre clases que les permitan regular situaciones provocadas por
agentes estresores que puedan afectar su participacion en clases. Se da la libertad a
cada estudiante para reconocer estas instancias (que a la larga puede generar algin
tipo de descompensacion) y de intentar, en lo posible, regularlas mediante sus propias
herramientas personales, en caso contrario, de ser capaces de pedir ayuda a algun
docente o adulto acompafante.



Esimportante precisar que el Colegio Hospitalario El Pino, al igual que todas las aulas
hospitalarias de la Fundacion Carolina Labra Riquelme estan reconocidas por el Ministerio
de Educacién de Chile, por lo tanto los contenidos y actividades desarrolladas estan
basados enlos programas de estudio vigentes con las adaptaciones necesarias para cada
nivel y patologifas de base, por lo que en la organizacién curricular se optimizan aquellos
contenidos significativos minimos que deben tener los estudiantes para desarrollar un
solido aprendizaje y que les permitan reinsertarse en buenas condiciones a su escuela
de origen una vez finalizado su tratamiento médico.

El disefio curricular utilizado en la actualidad esta adaptado y busca lograr la plena
participacion y aprendizaje de calidad para todos y todas. El modelo de trabajo pretende:

« Dar cuenta de la cobertura curricular.

« Articular el trabajo multigrado.

« Favorecer la nivelacion pedagogica.

« Optimizar el tiempo efectivo de clases.

» Adecuarse a la situacion de salud de los estudiantes.

« Que pueda ser abordado por profesionales de educacion bésica, media, diferencial
o0 psicopedagogia a través de un modelo de trabajo con dos o tres docentes.

« Evitar la marginacion al sistema regular.

« Evitar el retraso escolar.

« Propiciar la continuidad de estudios.

« Favorecer la reinsercion.

« Dar acompanamiento en el proceso de enfermedad.

A modo de fortalecimiento del modelo pedagdégico del Colegio Hospitalario El Pino
y de los otros colegios de la Fundacion, es que la institucion ha considerado que los
Principios del Disefio Universal del Aprendizaje podrian contribuir a mejorar la practica
del docente, y a su vez, asegurar que los estudiantes puedan construir su aprendizaje
mediante la reduccion de barreras afectivas y cognitivas de acceso a los contenidos
y objetivos propuestos por las Bases Curriculares de los niveles de educacion basica
y ensefianza media, considerando la plena participacion de los y las estudiantes de
la Fundacion, garantizando la ‘lgualdad de oportunidades’ planteadas en el Decreto
Supremo n°83/2015. Para esto, la Fundacién Carolina Labra Riquelme ha gestionado
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capacitaciones e insumos que van en directo beneficio del desarrollo y entrega de
herramientas para los docentes como una estrategia de respuesta a la diversidad, cuyo
fin es maximizar las oportunidades de aprendizaje de los estudiantes, considerando una
amplia gama de habilidades y estilos de aprendizajes.

Uno de los propositos del Colegio Hospitalario El Pino, tiene relacion con ser un espacio
protegido y que propicia un lugar de ensefianza acorde a las dificultades presentadas
por los estudiantes, en ese sentido, se ha desarrollado una serie de requisitos para el
ingreso de los estudiantes, estos son:

» Que se encuentren en una situacion de enfermedad que les imposibilite asistir a un
establecimiento regular.

» Que se encuentre en tratamiento médico, compensado y con controles al dia.

» Que cuente con un profesional del servicio de salud mental que se responsabilice
por el proceso escolar y que asista periddicamente a informarse de los progresos del
estudiante.

Condiciones fisicas, conductuales y emocionales adecuadas para asistir al establecimiento.
« Edad cronoldgica entre 4 y 20 anos.

Junto con los requisitos del proceso de ingreso del estudiante hospitalario de salud-
mental que asiste a nuestro establecimiento, el modelo desarrolla los siguientes
procedimientos:

« El estudiante debe contar con un adulto (apoderado) que se responsabilice por el
proceso administrativo y escolar.

» Completar la ficha de derivacion del colegio.

« El estudiante debera pasar por un periodo de observacién por el profesional del
servicio de salud a cargo.

« Elestudiante tendrd un proceso de adaptacidn acordado por el establecimiento y el
personal médico.

« El curso del estudiante no debe tener un desfase de mas de 3 afios segun su edad
cronoldgica.

« Estudiantes de segundo (5° a 8° afio basico) y tercer ciclo (educacién media) deben
presentar dominio lector.



« Una vez ingresado el estudiante, se tomaran en consideracion diversos factores
que permitiran la planificacion del proceso educativo del estudiante, los cuales se
rescataran a partir de los siguientes procesos:

» Andlisis de ficha clinica y derivacion médica.

» Evaluacion de las posibilidades de aportacion al proceso educativo del nifio, nifa o
joven por parte del equipo docente.

» Aplicacién de test psicopedagdgicos u otros (en caso de ser necesario).
» Confeccion del diagnostico educativo y plan de trabajo individual.

» Entrevista con la familia, tutores o adulto responsable, con el fin de hacer participe a
la familia del proceso educativo emocional, social y pedagdégico del alumno.

» Puesta en marcha del plan de trabajo con permanente revisién, evaluacion y
modificacion en caso de ser necesario, en reuniones del equipo docente.

» Apoyo de los equipos médicos y terapeutas a través de reuniones clinicas para evaluar
y reorientar los planes de trabajo educativo (psiquiatras, terapeutas, psicélogos,
asistentes sociales).

El desarrollo de clases busca fortalecer en cada estudiante aspectos pedagdgicos, pero
también elementos ligados a habilidades blandas y psicoemocionales que interfieren
directamente en el desarrollo personal y social del estudiante con sus pares y adultos
en el contexto de la educacion regular, promoviendo el desarrollo de la autonomiay la
seguridad en las capacidades propias de cada estudiante. Esto, basado principalmente
en los principios que nuestra fundacion busca promover:

1. Creemos en un estilo de educacion que estimula la automotivacion del estudiante
por adquirir conocimientos y enriquecerse Como persona.

2. Favorecemos la adquisicion y desarrollo de habilidades, destrezas y competencias
para el trabajo educativo.

3. Implementamos un sistema educativo compensatorio y restitutivo para aquellos
alumnos que lo requieren.

4. Promovemos y desarrollamos la capacidad, de los estudiantes, de reflexionar sobre
la importancia de su proceso de aprendizaje.

5. Promovemos la adquisicién de habilidades sociales para una adecuada integracion
al sistema regular de ensefianza.
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6. Creemos en la necesidad de aprender a expresarse en forma clara y con opiniones
fundamentadas.

7. Incentivamos la construccion de un autoconcepto positivo con el fin de fortalecer
la autoestima.

8. Favorecemos el aprendizaje de estrategias para superar los temores y aprehensiones
ante la reinsercion escolar y social.

9. Propiciamos el trabajo en equipo para el desarrollo de habilidades sociales.
10.Fomentamos el respeto por los compromisos adquiridos y la palabra emperada.

11. Promovemos una sociedad solidaria en un clima de respeto, ayuda, tolerancia y
libertad.

Seguin Maturana (1990), un nifio que No se acepta o No se respeta, No tiene espacio
de reflexion porque esta en continua negacion de si mismoy en la busqueda ansiosa de
lo que no es ni puede ser. Dicha idea esté en la base de una educacién en salud mental
efectiva. En el mismo sentido Alvaro Marchesi (2007) sostiene que: “Los sentimientos
y afectos, son un componente del aprendizaje de los estudiantes, que por tanto es
trabajo afectivo, y como tal es necesario que los sentimientos se tomen en cuenta y
se eduquen, dando la posibilidad de aprovechar la dindmica convergente entre razén,
emocion y compromiso”. (Bustos, 2013).

En este sentido, los estudiantes del Colegio Hospitalario El Pino tienen asociada a
su patologia de base, dificultades en las relaciones sociales como consecuencia de
una exposicion a bullying en sus escuelas de origen, lo cual provoca en ellos ansiedad,
depresion, baja en el rendimiento académico, deserciones escolares y un profundo
dano en sus relaciones sociales. Es bajo estas circunstancias que en un comienzo la
atencién educativa es de tipo vincular, es decir, el equipo docente se concentra en
generar confianza en el alumno, en hacer sentir y ver que es capaz de obtener logros,
no necesariamente académicos, y por supuesto darle el espacio afectivo adecuado para
reconstruir sus deseos de estudiar.

PROCESO DE REINSERCION ESCOLAR CON ESTUDIANTES DE SALUD-METAL

Uno de los principales objetivos de la Pedagogia Hospitalaria es ofrecer continuidad
de estudios, evitar la desercién escolar y, finalmente, reinsertarlos al sistema regular o
a su escuela de origen una vez restablecida su salud.



Este Ultimo proceso es de suma importanciay complejo de abordar en nifios, nifasy
jovenes con patologias de salud mental, ya que se encuentra relacionado, directamente,
con procesos médicos constantes y de prolongacion a lo largo de su vida.

Es por esto por lo que el momento oportuno de reinsercion de un estudiante es
evaluado directamente entre los equipos docentes y médicos a través de reuniones
clinicas, en las cuales se evaltan los progresos de los objetivos pedagdgicos y médicos
trazados en un comienzo. Las reuniones clinicas, deben visibilizar si las herramientas
pedagdgicas y sociales adquiridas por el o la estudiante son suficientes como para que
logre desenvolverse de manera éptima en el sistema regular evitando el fracaso del
proceso de reinsercion y su posterior retorno al establecimiento hospitalario.

Para ello, es necesario coordinar los siguientes aspectos:
« Evaluacion de la situacion personal del estudiante en reunion clinica.
« Evaluarestablecimientos regulares acordes a las necesidades que presente el estudiante.
« Presentar listado de establecimientos al adulto responsable o apoderado.

« Establecer contacto con el establecimiento escogido y contextualizar situacion del
estudiante.

« Realizar contencion y preparaciéon psicoemocional al estudiante acerca del proceso
de reinsercion, apoyado en equipos de psicologia y terapeuta ocupacionales de la
fundacion y del hospital.

« Generar documentacion solicitada por escuela regular (certificados, informes
pedagdgicos y médicos, informes conductuales y de desarrollo personal, etc).

« Coordinar reunién con un representante del establecimiento, de derivacion, para la
contextualizacion directa acerca del estudiante.

« Realizar proceso de seguimiento directo una vez realizada la reinsercion.

VINCULACION Y ARTICULACION CON EL EQUIPO DE SALUD

El profesional de la educacion que se desempefa en el contexto hospitalario se
inserta en un espacio laboral que no es el tradicional, puesto que se enfrenta a desafios,
ejecuta competencias, explica contenidos para el que no siempre se ha preparado de
forma especifica durante su formacién profesional y debe trabajar articuladamente con
profesionales de diversas disciplinas.

Lizasoain (2010) sostiene que la profesion de un docente hospitalario se ejerce dentro
de contextos inéditos, ante pacientes con enfermedades que cambian y evolucionan, con
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referencias a tratamientos e intervenciones. Esto implica una vision interdisciplinaria de
la accion educativa muchas veces relacionada al drea de salud y las distintas patologias
de los pacientes, y es con base en esas patologias que el docente ha de disefar las
propuestas pedagdgicas mas adecuadas.

Los docentes hospitalarios no solo deben complementar el trabajo con profesionales
de otras éreas, ademds, deben conjugar sus conocimientos y sus practicas docentes
con las diferentes disciplinas que intervienen en la atencién integral de los estudiantes
de salud-mental como lo afirman Riquelme, Ferreira, Molina, Bori, & Cardone (2013), 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.
Esto exige un disefio curricular interdisciplinar de contenidos para la formacién y
especializacion, que sea capaz de considerar todo aquello que el profesional del area
de educacion debe conocer y manejar respecto al &mbito hospitalario.

El docente, dentro del medio hospitalario, esta fuertemente ligado al trabajo
interdisciplinar con el personal sanitario y del colegio de origen, la confluencia de estos
dos dmbitos requiere que los profesores hospitalarios cuenten con ciertas competencias
profesionales y personales que faciliten su adaptacion al contexto de un hospital.

Quienes llevan a cabo la labor docente al interior de la fundacién cuentan,
permanentemente, con instancias de apoyo psicoemocional y asesorfas acerca de las
diversas patologfas que padecen los estudiantes, para abordarlas de la mejor manera
posible, tanto en el plano emocional como educativo. Este apoyo se implementa a través
de talleres entregados por el equipo de psicologia de la fundacion, quienes abordan
tematicas segun las necesidades de cada equipo docente, enfocadas principalmente ala
realidad de cada escuela hospitalaria. Estos talleres se complementan con la intervencién
en crisis que entrega el equipo de psicologia frente a situaciones emergentes que
puedan ocurriren la cotidianidad de la Pedagogia Hospitalaria. Ademas, los docentes del
Colegio Hospitalario El Pino, cuentan con el apoyo directo del equipo multidisciplinario
de salud mental del Hospital y Centro Referencial del Hospital El Pino, quienes, a través
de reuniones clinicas e intervenciones directas de manera cotidiana en la sala de clases,
asesoran y apoyan en los diagnésticos médicos de los estudiantes, orientan en las
necesidades médicas y condiciones psicoemocionales que presenta cada estudiante.

DESAFIOS DE LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA EN SALUD-MENTAL

La atencion de la pedagogia hospitalaria en el drea de salud-mental, es una modalidad
particulary muy dindmica, que aborda la diversidad y realidad educativa nacional. Esta



modalidad educativa se ha ido construyendo desde la praxis pedagdgica y es a partir
de esas practicas que se develan algunos desafios que hay que asumir a nivel pafs.

Area curricular:

« Reestructuraciony revision constante del abordaje del curriculo, en el colegio hospitalario,
ante las modificaciones de los planes y programas del Ministerio de Educacion para
poder asumir estas modificaciones en la planificacién docente hospitalaria.

« Establecer espacios de trabajo colaborativo entre los profesionales de la salud y
educacion, para organizar lineas de accién con los estudiantes.

« Jornadas de reflexion y andlisis entre los equipos del drea de Salud Mental en torno al
Decreto Supremo n° 83/2015, para unificar el lenguaje relacionado con los principios
del Disefo Universal del Aprendizaje.

Area docente:

» Continuidad de capacitaciones y actualizaciones para los docentes hospitalarios en
los diferentes subsectores del curriculo para poder implementar un disefio de clase
multigrado.

« Establecer asesorias y charlas de profesionales de la salud para los docentes que
trabajan en el drea de salud mental.

Area proyeccién estudiantes:

« Parala mayoria de los estudiantes del rea de salud mental, el Colegio Hospitalario se
ha transformado en una alternativa valida para realizar su proceso escolar. El desafio,
ahora, tiene relacion con laarticulacion y coordinacion en la proyeccion laboral y/o de
educacion superior de estos estudiantes generando redes de apoyo con los hospitales
para capacitaciones y/o con instituciones de nivel superior para la insercion social de
estos adolescentes.

EJEMPLOS DE EXPERIENCIAS EXITOSAS DE INSERCION EN EDUCACION
SUPERIOR DEL COLEGIO HOSPITALARIO EL PINO

Entre los muchos estudiantes que han pasado por el Colegio Hospitalario El Pino,
es necesario destacar dos casos que asistieron al establecimiento durante periodos
muy complejos de sus tratamientos médicos y en el que la Pedagogia Hospitalaria se
transformo en la Unica forma de lograr continuidad de sus estudios sin restar prioridad
al tratamiento médico de salud mental al que estaban siendo sometidos.

El primero de ellos, es de un estudiante que ingresé al establecimiento en julio de
2013, presentando un cuadro depresivo tras ser victima de bullying constante por parte
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de sus companeros de curso. Ingresa a segundo aflo medio al colegio hospitalario,
teniendo como diagndstico de base Sindrome de Asperger, el cual, serfa la causa de
la poca comprension de las actitudes del estudiante por parte de sus compaferos y
profesores. Como todo nifio sujeto de bullying, el estudiante ingresa al establecimiento
con mucho miedo por el trato, un grado considerable de fobia escolar, y niveles altos de
ansiedad por no repetir el afo. Con el correr de las primeras semanas diagndsticas, se
logra comprender los estilos y tiempos de aprendizajes que el estudiante presentaba,
logrando, de esta manera, determinar un plan de trabajo, que complementado con la
intervencion médica (llevada a cabo por psicélogos, psiquiatras y terapeutas ocupacionales)
le permitieron finalizar la ensefianza media de manera exitosa.

Meses antes de finalizar este periodo, se presento el desafio de la continuidad de
estudios en la educacion superior. Tomando en cuenta los intereses del estudiante, la
opinion de la familia y los profesionales que intervinieron durante el proceso médico
escolar, se evalud la posibilidad de continuar estudios en un Instituto Profesional, en
la carrera de Disefo de Videojuegos. El estudiante fue matriculado y en marzo del afo
2016, los académicos del instituto solicitaron contactarse con el equipo docente del
establecimiento hospitalario para conocer las estrategias que el equipo de docentes del
instituto podia aplicar para lograr un aprendizaje 6ptimo del estudiante en la carrera. De
esta manera, el equipo docente, asesord a los profesores del instituto con estrategias
para abordar el proceso educativo del estudiante.

Es asi como, hasta lafecha, el estudiante se encuentra finalizando los Ultimos ramos de
la carrera, becado durante los afios que ha estudiado debido a sus buenas calificaciones,
demostrando que, con una buena articulacion entre el drea médica, familiary escolar, el
acceso a la educacion adquiere un caracter universal y para todos, sin que la condicién
de salud sea un impedimento para lograr llevarla a cabo.

El segundo caso es el de una estudiante que ingresd durante agosto del afo 2015, en
segundo afio medio. Ella fue derivada con un diagndstico de depresion y trastornos de
personalidad, asociados a abuso sexual. Esta estudiante, demostrd durante el tiempo que
permanecio en el establecimiento gran compromiso con los estudios, mucha iniciativa y
originalidad en la presentacion y generacion de tareas y trabajos, los cuales se opacaban
en algunos periodos por descompensaciones que requirieron de intervenciones médicas
directas para tratar situaciones complejas en su estado mental. Era en dichos periodos
que el establecimiento hospitalario, en directa coordinacién con el equipo médico,
modificaba las estrategias de enseflanza, para dar prioridad a las compensaciones de
su salud y bienestar de la estudiante.



Durante su ultimo afo escolar, la estudiante demostré mayor estabilidad y logré
finalizar el cuarto afno medio en el ano 2017. En el ano 2018, rindio la Prueba de Seleccion
Universitaria (PSU), este instrumento selecciona seguin los puntajes obtenidos a aquellos
jévenes que pueden ingresar a las universidades. La estudiante tuvo buenos resultados
por lo cual pudo matricularse en un establecimiento de educaciéon superior. Pero por
iniciativa propia y tras conversaciones con la familia y equipo médico, decide tomar un
ano de descanso, comenzando a asistir a un preuniversitario y manteniendo siempre
contacto directo con la escuela hospitalaria, a la cual continud asistiendo periédicamente
para asesorias relacionadas con dudas ante contenidos educativos y la manera correcta
de acceso a los procesos de postulacion. A finales del afio 2018 vuelve a rendir la PSU y
en la actualidad se encuentra matriculada en una universidad para estudiar la carrera de
Educadora Diferencial, esperando poder, segun sus propias palabras, devolver y ayudar
a otros nifos todo lo que la escuela hospitalaria hizo por ella.
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Resumen

Las huertas hospitalarias y el reciclaje son un excelente estrategia para hacer de estas
aulas espacios que posibiliten la practica de las buenas actitudes a los estudiantes, habitos
de cuidado y responsabilidad ambiental, por medio de un proceso de construccion
colectivo que genere nuevas perspectivas hacia el estudio de las ciencias y la educacion
ecolégica, del cuidado y el manejo de los residuos sélidos como estrategias que
desarrollan diversas habilidades y compromisos de manera decidida e innovadora,
contribuyendo al crecimiento personal de cada miembro en la comunidad educativa,
contextualizdndolo en hechos reales y concretos, transversalizandolos con las diferentes
areas del conocimiento. Con la propuesta se busca beneficiar no solo a la comunidad
educativa, sino llegar también al barrio, la ciudad y al mundo en general.

Palabras claves: aula hospitalaria, huertas organicas, recuperacién ambiental, pedagogia
hospitalaria, transversalidad, reciclaje.

Abstract

The hospital gardens and recycling are an excellent strategy to make these classrooms
spaces that enable the practice of good attitudes to students, care habits and environmental
responsibility, through a process of collective construction that generates new perspectives
towards the study of sciences and ecological education of the care and management of
solid waste as strategies that develop diverse skills and commitments in a decisive and
innovative way, contributing to the personal growth of each member in the educational
community, contextualizing it in real and concrete facts, translating them with the different
areas of knowledge. The proposal seeks to benefit not only the educational community,
but also reach the neighborhood, the city and the world in general.

Keywords: classroom hospitalarias, organic orchards, recovery environmental, hospitable
pedagogqy, transversality, recycling.



INTRODUCCION

Las aulas hospitalarias son un programa de inclusion, encargado de vincular a los
estudiantes nifas, nifos y jovenes al sistema educativo, llevando una educacion flexible,
con estrategias pedagdgicas que los incentiven a mejorar las relaciones interpersonales,
propiciando una estabilidad fisica y emocional en los estudiantes, padres y docentes.

Dichas estrategias van ligadas al aprendizaje con sentido, en el que se conjuga el hacer
pedagdgico para sembrar en los estudiantes el amor por el cuidado y la proteccion del
ambiente, y de la seguridad alimentaria por medio de la huerta escolar y del reciclaje,
como alternativas socializadoras y de bien comun para formar ciudadanos responsables
ante las diferentes problematicas que afectan al planeta.

Por otra parte, la mayoria de las actividades humanas se han convertido en un reto
significativo por el mal manejo de los residuos que se producen. Este es el motivo que
nos ha llevado a separar los elementos, ddndoles un correcto uso para, de esta forma,
enriquecer el suelo con abono orgdnico y poder reutilizar los materiales, elaborando
elementos Utiles al hombre, como parte de procesos de transformacion pedagdgica y
de resignificacion del saber.

Las acciones que se realizan buscan contagiar a otros para que sean actores de cambio
en su diario vivir, haciendo uso racional de los elementos naturales, conservando, asi, el
equilibrio ambiental. Sembrar semillas de vida y de memoria como una alternativa para
alcanzar una alimentacion saludable, que beneficie a las familias de los estudiantes y a
la comunidad aledafa, mejorando su calidad de vida.

POBLACION PARTICIPANTE DEL PROGRAMA

En las aulas hospitalarias de la secretaria de educacion, del Distrito de Bogots,
se desarrollan muchas estrategias de aprendizajes, asocidndolas con las &reas del
conocimiento, resaltando, en espacial, el trabajo que se realiza en el campo cientifico —
tecnoldgico (Ciencias Naturales). Dentro de este proyecto transversal, se encuentran las
aulas hospitalarias de: Fundacién Cardio Infantil, Unidad de Servicios de la Salud Simén
Bolivar, Unidad de servicios de Salud Suba, Clinica Juan N. Corpas, Hospital Central
Policia Nacional, Clinica Federmann, Clinica infantil Colsubsidio, Hospital Universitario
San Ignacio, Clinica Inmaculada, Fundacién DHARMA, Clinica Pedidtrica Colsanitas,
Hospital San José Infantil, desarrollando dos ejes teméticos:

1. Huertas hospitalarias

2. Reciclaje
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HUERTAS HOSPITALARIAS

La Fundacién Cardio Infantil, Fundacion DHARMA, Clinica Juan N Corpas, Clinica
Pediatrica Colsanitas son espacios en los que transcurren las acciones pedagdgicas
hospitalarias entre las habitaciones, el espacio asignado al aula fisica y la huerta, un
lugar propicio para el cuidado de las plantas, los alimentos v la vida vegetal. En otras
palabras, mientras dentro de las paredes del hospital se preserva la vida de nifas, nifos,
jovenes y adultos, en el exterior, somos las docentes, los estudiantes pacientes y sus
cuidadores quienes nos aseguramos de preservar la vida que sembramos con nuestras
propias manos.

Cada semana ninos(as) y jovenes vinculados al Programa Aulas Hospitalarias de la
Secretaria Distrital de Educacion, se relinen en las huertas para llevar las semillas que,
con esmero, han seleccionado para sembrar. Asi es como desde el afo 2012 hemos
cosechado lechuga, alverja, repollo, papa criolla, cilantro y aromaticas, no solo para
enriquecer las estrategias pedagdgicas alrededor del fortalecimiento de conocimientos
en asignaturas, tales como: espafol, artistica, matematicas, ciencias naturales, ciencias
sociales, ética y valores e inglés.

Asi es como mientras en espafiol consignamos recetas, adivinanzas, inventamos
canciones y cuentos respecto a lo que estamos cultivando, en matematicas vamos
aplicando gréficas, diagramas, cuadros comparativos para el conteo, colores y variedades
de los productos, relacionando esto con el tema especifico que estemos trabajando
en esta area. Mientras tanto, en ética resaltamos la responsabilidad, cooperacion, paz,
respeto por la naturaleza y el cuidado de nuestro ambiente, y vamos avanzando en
inglés en aprender la forma como escribimos los nombres de las hortalizas y legumbres.

Lo anterior es conjugado con las reflexiones que se construyen desde las ciencias
sociales, cuando hablamos de la importancia de recuperar el legado ancestral de los
cultivos organicos, y enriquecemos lo aprendido desde una mirada estética, cuando en
artistica nos deleitamos apropiando a través de la pintura lo que hemos experimentado
por medio de nuestros sentidos en la huerta.

Flores (1996), al definir el significado de aprender a ser, afirma que: “la educacién
debe contribuir al desarrollo global de cada persona: cuerpo y mente, inteligencia,
sensibilidad, sentido estético, responsabilidad individual, espiritualidad’, es por ello
que a través del trabajo pedagdgico realizado en la huerta se fortalecen las relaciones
sociales y emocionales de nuestros estudiantes y sus cuidadoras, creando un ambiente
de camaraderia, ayuda mutua, apoyo emocional y fisico permitiendo, de esta manera,
aprendizajes significativos en todas las areas del conocimiento.



Ahora bien, la huerta también tiene como propdsito fundamental velar por la buena
nutricion de los estudiantes inculcando la importancia de la comida saludable para el
restablecimiento de la salud fisica, mental y emocional.

Deigual modo, la huerta convoca la participacion conjunta de distintos actores, en la
medida que se reparten las labores relacionadas con el cuidado de los alimentos, segun
las habilidades de nifias, nifos y jovenes, pero también de sus cuidadoras y docentes,
en tanto se va construyendo un espacio de ensefanza y aprendizaje intergeneracional,
en donde los mas pequefios escuchan y practican los saberes de los mayores.

Asi es como la huerta se convierte en el escenario propicio para la puesta en marcha
de estrategias pedagdgicas que potencien procesos de ensefanza-aprendizaje de
manera transversal en el curriculo, pero, también, en el pretexto para reconocer que
la vida de un estudiante-paciente, no solo debe transcurrir al interior del hospital, sino
que, siempre y cuando las condiciones de bioseguridad se lo permitan, en espacios
en donde el encuentro con la naturaleza le permitan palpar la libertad de sentir el aire
y el olor fresco de las plantas, mientras comprende la dimension del cuidado que da,
y aquel que recibe por parte de sus familiares, docentes y profesionales de la salud.

RECICLAJE

Teniendo en cuenta la problemdtica actual de contaminacién ambiental a nivel mundial
que afecta la salud de diferentes formas, nos vemos en la necesidad de desarrollar en las
AH estrategias de reutilizacion de los materiales involucrados en nuestras actividades.

Reciclar y reutilizar es transformar elementos u objetos ya usados, dandoles otras
utilidades. Esta es una accién muy importante para el cuidado del ambiente. Los
educadores son profesionales que utilizan la innovacién para trabajar con la reutilizacion
de residuos solidos desde la asignatura de artistica, tal como lo establece Avila, om):
“Los educadores son especialistas en educacion artistica. Conocen las ultimas teorfas y
metodologias para trabajar con el arte. Sus propuestas y talleres funcionan. Es decir, la
parte de formacién especifica en educacion artistica”

Las aulas hospitalarias, Unidad de Servicios de la Salud Simén Bolivar, Unidad de
servicios de Salud Suba, Hospital Central Policfa Nacional, Clinica Federmann, Clinica
infantil Colsubsidio, Hospital Universitario San Ignacio, Clinica Inmaculada y Hospital San
José Infantil, direccionan el trabajo pedagdgico articulando los diferentes proyectos de
aula transversalizandolos con todas las dreas del conocimiento.
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En el contexto hospitalario generamos conciencia critico-ambiental en toda la
comunidad, mediante campanfas de sensibilizacion, teniendo presente la importancia
del trabajo en equipo en la labor de la reutilizacion del reciclaje, como lo menciona
Escobar, Quintero y Serradas (2006) en la tesis: El Reciclaje como Instrumento para la
Concientizacién de la Conservacion del Ambiente, de la Universidad Catdlica Andrés
Bello de Venezuela, en el objetivo de:

"Propiciar la participacion de los nifios, padres y docentes para la elaboracion de
recursos didacticos que puedan ser utilizados en el aula, a partir del material reciclado”.

Es necesario destacar laimportancia del cuidado y conservacién del medio ambiente,
haciéndolo transversal con Ftica y valores, tomando asi conciencia de hacer un reciclaje
correcto, como plantea Alfonso del Val en su escrito La basura puede ser un tesoro: “ha
llegado la hora del reciclaje y de la produccion limpia (1997). La recuperacion de residuos
para reciclar ha obtenido éxitos industriales considerables durante mas de un siglo.
Gracias a una compleja y extensa cadena que se inicia en los “custodios” del mundo y
continua a través de pequefios y grandes almacenistas hasta llegar a las fabricas”

Es por eso por lo que en algunos de los hospitales damos un correcto uso a la
reutilizacion de materiales solidos que se generan allf, tales como: cartén, plastico, papel.
Desde las artes, con diferentes técnicas y actividades, construimos objetos de utilidad
como portaldpices, cartucheras, elementos decorativos, organizadores, disfraces, entre
otros. Desde las mateméticas, se desarrollan estrategias para el estudio de las figuras
geométricas, y con los mas pequenos se trabajan las formas, tamanos y colores. Desde
las ciencias sociales se vincula a las familias, o cuidadores en la adquisicién de conductas
y habitos en el cuidado del medio ambiente.

No obstante, estos sistemas se pueden alimentar de pequefos habitos y practicas.
El enfoque verde es mucho mas que una mirada o una concepcion tedrica, es también,
la adopcion de medidas como: ahorro de energia, el agua, separacién en la fuente,
cuidados de las zonas verdes.

DESCRIPCION DEL PROYECTO

En las aulas hospitalarias del programa de la Secretarfa de Educacién del Distrito,
Secretaria de Inclusién e integraciéon de poblaciones, trabajamos con estudiantes de 4
a18 anos quienes presentan enfermedades cronicas asociadas a dificultades cognitivas
moderadas.

Las y los docentes que realizamos esta hermosa labor, valoramos a cada uno de
nuestros estudiantes comprometiéndolos con el reciclaje y el trabajo de la huerta para
despertar en ellos la sensibilidad, el asombro, la curiosidad, compromiso y responsabilidad,



haciéndolos conscientes de que estan produciendo vida a través de las diferentes
semillas y plantulas que ven desarrollarse dfa a dia y tomandolo como ejemplo para su
autocuidado y crecimiento personal.

De esta manera el reciclaje ha generado en los grupos de estudiantes el interés de
transformar los elementos considerados como basura en objetos Utiles en diferentes
ambitos representando, a la vez, una ganancia para la subsistencia.

Dentro de las obras que han realizado se cuentan: canastillas, jarras, paneras,
portaldpices, portarretratos, papeleras, entre otros. Es asi como a través de estas acciones
hemos adquirido el compromiso de ser trasformadores de realidades que benefician
nuestro entorno 'y, por ende, el planeta.

CONCLUSIONES

« Através de estos proyectos se evita la fragmentacién del conocimiento, articulando
las diferentes areas del saber.

« Adquieren la capacidad de clasificar las plantas segun su utilidad.

» Experimentan un cambio de mentalidad y actitud que los lleva a aumentar las ganas
de seguir viviendo.

» Plantean otras realidades para alcanzar sus objetivos y realizar su proyecto de vida.

« Comprenden que son actores y gestores de cambio en la sociedad en la que
interactdan.

« Permite el fortalecimiento de un trabajo colaborativo y participativo.

» Mejora las relaciones con sus pares y con sus cuidadoras.

« Se sienten personas Utiles, con capacidades que pueden poner al servicio de los
demas.

« Son felices realizando estas acciones.

» Como maestros nos consideramos personas innovadoras y amantes del cambio en
la vida de nuestros estudiantes.

» Al tener la posibilidad de utilizar otros ambientes de aprendizaje hemos logrado
grandes cambios en su actitud y comportamiento.
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Resumen

Los pacientes hospitalizados y ambulatorios producto de su enfermedad y efectos en
el cuerpo humano van perdiendo sus habilidades motoras tales como: manipulacion,
locomociony el equilibrio. Debido a lo anterior y como una forma de humanizar su proceso
de rehabilitacién, he realizado una pequefa bateria de actividades y juegos psicomotores
utilizando los patrones motores béasicos de movimiento. Este trabajo pretende poner a
disposicion de todos los docentes una metodologia de como incorporar la educacion fisica
en las aulas hospitalarias. Ademads, incorporar el juego como estrategia de entretenciéony
educacién en los pacientes hospitalizados aportando en su rehabilitacion sin descuidar
los aspectos basicos del movimiento humano.

Palabras claves: educacion fisica, movimiento, juegos y hospitalizacion.

Abstract

The hospitalized patients and the outpatients, due to their illness and effects on the
human body, go around losing their motor skills such as: handling, motion and balance.
Due to above, and as a manner of humanizing their rehabilitation process, | have made
up a small number of psychomotor activities and games, using the basic motor patterns
of motion. This work intends to make available to all teachers, a methodology as to
how include the games as a strategy of entertaining and education in the hospitalized
patients, thus contributing to their rehabilitation without neglecting the basic sides of
the human motion.

Keywords: physical education, movement, games and hospitalization.



PRESENTACION

Los pacientes hospitalizados y ambulatorios, producto de su enfermedad y efectos
en el cuerpo, van perdiendo sus habilidades motoras.

Es primordial fomentar la actividad fisica en nifos hospitalizados en la Unidad de
Oncohematologia Pediatrica para contribuir a su salud fisica, mental y social, con énfasis
en la prevencion y reduccion de su deterioro fisico motor, ya que la baja tolerancia al
gjercicio provoca una limitacion del nifo en la actividad cotidiana. (Mancebo, Ramirez
& Romero, 2016).

Este trabajo pretende poner a disposicién de todos los docentes una metodologia
para incorporar e implementar la educacion fisica en las aulas hospitalarias. Ademas,
aspira a que se considere el juego como una herramienta de educacion y rehabilitacion
efectiva para los pacientes hospitalizados, siendo un aporte a su tratamiento de manera
integral, considerando los aspectos basicos del movimiento humano, focalizandose
en desarrollar la manipulacion, locomocion vy, en especial, el equilibrio. Atendido lo
anterior, y como una forma de humanizar el proceso de rehabilitacién, hemos creado
una pequefia baterfa de actividades y juegos psicomotores que tienen como principal
directriz los patrones motores basicos de movimiento, de manera tal que se logre
incorporar dentro del aula hospitalaria a la educacion fisica como un elemento del
curriculum escolar necesario y Util a la hora de rehabilitar.

EDUCACION FiSICA EN LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA

En el drea delaeducacion se ha llegado a la conclusién que la Educacion Fisica, como
elemento obligatorio del curriculum escolar, tiene gran importancia, ya que constituye
una herramienta fundamental para el desarrollo integral del estudiante, debido a que
esta disciplina abarca aspectos tan relevantes como el desarrollo personal y social
del educando, asi como también su salud. Gracias a la implementacion de planes de
Educacién Fisica dentro del ambiente escolar, se logra la creacion de habitos que, a la
hora de cuidar la salud, resultan de gran utilidad.

Otro aspecto que refuerza la idea de laimportancia de la educacion fisica en el proceso
formativo del estudiante se relaciona con la mejora en la calidad de vida.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a esta en funcion de la manera en
que el individuo percibe el lugar que ocupa en el entorno cultural y en el sistema de
valores en el cual vive, en relacién con los objetivos, criterios y expectativas; matizado
con su salud fisica, su estado psicoldgico, su grado de independencia, sus relaciones
sociales, los factores ambientales y sus creencias personales. (JUrgens, 2006).
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Resulta evidente que el concepto de calidad de vida es complejo, ya que integra
distintos aspectos, que se pueden traducir en, salud fisica como psicoldgica, independencia,
relaciones sociales, creencias personales y la relacién con el medio ambiente o entorno.
Por lo tanto, al hablar de calidad de vida se debe hacer un balance tomando en cuenta
los aspectos anteriormente sefalados, los que nos ayudan a calificar si efectivamente
se vive con una buena o mala calidad de vida. En la actualidad, uno de los factores que
ha tomado mucha importancia dice relacién con la salud del individuo entendiéndola
en su aspecto mas global abarcando el elemento fisico como psicoldgico de la persona.
Es aqui donde la Educacién fisica ha demostrado cumplir una doble funcion, por una
parte, genera habitos saludables relacionados con realizar actividad fisica, y por otra, es
un elemento que genera conciencia integral.

Alaluz de lo anterior, nos parece primordial y necesario un sistema de implantacion
de la Educacion fisica dentro de la pedagogia hospitalaria atendiendo a los buenos
resultados que esta entrega para los alumnos a la hora de alcanzar un desarrollo integral,
tanto como estudiante e individuo perteneciente a la sociedad. No considerar a la
Educacion Fisica dentro del curriculum de la pedagogia hospitalaria nos parece una
vulneracion al derecho de educacion, y, a su vez, una limitacion a la hora de entregar
herramientas compatibles con el proceso de educacion del alumno.

PROPUESTA EDUCACION FiSICA EN LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA

La funcién motora esté presente desde la concepcién misma y durante toda la
vida del ser humano. El movimiento es manifestacion fundamental del desarrollo del
hombre y posibilita su relacion con el mundoy con los demas, caracteristica inherente
a la condiciéon humana. (Downey, 1980).

En linea con lo sefalado anteriormente, los objetivos que se deben tener en cuenta
a la hora de crear un plan de Educacién Fisica en la pedagogia hospitalaria deberfan
apuntar a lo siguiente:

1 Desarrollar la psicomotricidad a través de los patrones de movimiento o habilidades
motrices basicas para los alumnos de las aulas hospitalarias a través de actividades
lddicas que permitan acelerar su proceso de rehabilitacion y mejorar su calidad
de vida.

Para poder alcanzar este objetivo en necesario comprender algunos conceptos:

Psicomotricidad: seguin Ricardo Pérez (2005) en su obra Praxis del desarrollo psicomotor
enlainfancia, es la ciencia que considera al individuo en su totalidad. Psique-soma, pretende
desarrollar al méximo las capacidades individuales, valiéndose de la experimentacion y la



ejercitacion consciente del propio cuerpo, para conseguir un mayor conocimiento de sus
posibilidades en relacién consigo mismo y el medio en que se desenvuelve.

Patrones de movimiento: “Son la combinacién de movimientos organizados segun
una disposicion espacio temporal concreta” (Wickstrom, 1990).

2 Crear alternativas metodoldgicas sobre la base de actividades Itdicas que fortalezcan
el desarrollo integral del nifio en las areas afectivo sociales, cognitivas y motoras.

3 Ofrecer actividades ludicas y metodoldgicas que ayuden a mejorar los movimientos
bésicos fundamentales: locomocién y desplazamiento, manipulacion y equilibrio
y salto.

INCORPORACION DEL JUEGOY EL MOVIMIENTO EN LATAREA EDUCATIVA

Utilizaremos el juego y el movimiento como recurso metodolégico valido para aportar
en la tarea educativa y de rehabilitacion de los alumnos hospitalizados.

Para tener éxito en esta tarea, es necesario que el docente reconozca el juego motor
como una herramienta pedagdgica en la educacion del nifio, sea capaz de utilizar el
juego en distintos espacios, en especial en espacios reducidos, emplee un amplio
repertorio de juegos ajustables a las diferentes edades y particularidades de cada
alumno. Es importante incorporar de manera integral el juego y el movimiento como
una posibilidad de recreacién y de aporte en la rehabilitacion, teniendo conciencia del
aporte positivo que genera en los estados de animo del educando.

SUGERENCIA DE JUEGOS PARA REALIZAR EN AULAS HOSPITALARIAS:

Los siguientes juegos estan disefados con materiales aptos para los alumnos que se
encuentran en situacion de aislamiento de contacto, siendo por tanto material desechable.

Nombre del juego: Caminante
Clasificacion: locomocion/equilibrio.
Objetivo psicomotor: orientacion espacial.
Materiales: etiqueta autoadhesiva.

Descripcion: El alumno se pone de pie y toma las etiquetas autoadhesivas pegadas
en la murallay las traslada de una muralla a otra de la habitacion (lugar demarcado
por el profesor). Realiza esta caminata lentamente, luego en punta de piey finalizara
caminando con los talones. El juego termina cuando el alumno logra trasladar todas
las etiquetas de un muro a otro.
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Nombre del juego: La telarana

Clasificacion: manipulacion.

Objetivo psicomotor: coordinacion oculo- manual.
Materiales: cinta autoadhesiva y un aro, papel absorbente.

Descripcion: Se llena el aro de cinta autoadhesiva formando una telarafa. El alumno
arrugara un papel absorbente y dibujara una arafa, a la que podra darle un nombre,
luego lalanzara hacia la telarafia. El objetivo de este juego es que queden atrapadas
en la telarafa la mayor cantidad de arafas.

Nombre del juego: Congelado
Clasificacién: locomocion.
Objetivo psicomotor: orientacion temporo- espacial. Materiales: musica.

Descripcion: El o los alumnos caminan por la habitacion en distintas direcciones
siguiendo el ritmo indicado por la musica o aplausos del profesor, al terminar el o
los alumnos se quedan “congelados”y al escuchar el sonido como respuesta de
estimulo auditivo, contindan con el desplazamiento.
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Resumen

La presente ponencia expone una reflexion del trabajo pedagdgico, realizado durante
el segundo semestre de 2018, en la ciudad de Bogotd, Colombia, en el aula hospitalaria de
la Fundacién Hospital Pediatrico de la Misericordia (HOMI), con pacientes-estudiantes del
drea de oncohematologia y desarrollado por una docente en formacién de la Licenciatura
en Pedagogia Infantil, de la Universidad Distrital Francisco José de Caldas. Dicho trabajo
se ha realizado de manera conjunta, partiendo de la triada: nifio/a, familia y docente,
empleando diferentes estrategias pedagdgicas, potencializando, tanto los conocimientos
adquiridos por los/las estudiantes-pacientes, como su proceso de recuperacion.

Palabras claves: freflexion, docente, nifo/a, familia, estrategias.

Abstract

This paper presents a reflection of the pedagogical work carried out in the year
2018, second semester in Bogotd, Colombia. This work took place in the hospitable
classroom of the Misericordia Pediatric hospital (HOMI) with students-patients from
the oncohematology area, and it was developed by a teacher in Training of children
pedagogy of the public University Francisco José de Caldas. The work has been done in
an articulated way among child-family-teacher, using different pedagogical strategies
in order to strengthen the students’knowledge as well as recovery process.

Key words: reflection, teacher, child, family, strategies.



PRESENTACION

El presente documento tiene como fin dar a conocer las reflexiones de una docente
en formacion de la Licenciatura en Pedagogia Infantil (LPI), a través de intervenciones
realizadas en las aulas hospitalarias de la Fundaciéon Hospital Pediatrico de la Misericordia
(HOM)), con pacientes del rea de oncohematologia, con edades que oscilan entre los
2y 14 afnos. La dindmica de intervencién y atencion fue brindada en las respectivas
habitaciones.

Parainiciar, es necesario contextualizar e indicar que en el caso colombiano, el acuerdo
453 del 24 noviembre de 2010, se constituye en el programa de Aulas Hospitalarias "Por
medio del cual se crea el servicio de apoyo pedagdgico escolar para nifos, nifas y
jovenes hospitalizados e incapacitados en la red adscrita a la Secretaria Distrital de Salud
asignando este programa especial a la SED y la Secretaria Distrital de Salud (SDS)’, (Salgado,
2017), respaldando la atencidn en hospitales o a domicilio de pacientes pediatricos, que
no pueden asistir a aulas regulares debido a su tratamiento médico.

El siglo XXI trae consigo diferentes retos, tales como: métodos de ensefianza o
modificaciones a los curriculos que, afio a aho y grado a grado, van cambiando. Como
docente en formacion, he podido reflexionar sobre la educacién y estoy convencido
de que, aunque tenemos bastantes bases pedagdgicas, trabajar con nifios y nifias en
hospitales o a domicilio, hace que debamos pensar o concebir la escuela de manera
diferente, siendo conscientes que no solo los nifos y nifias que asisten a una escuela
tienen el derecho a estudiar.

Ahora bien, vemos docentes realizando tareas sociales en fundaciones, en escuelas,
en lugares alejados, zonas multiculturales de varias regiones del pafs, entre otros.
Sin embargo, no se aprecia la incursién de docentes en el dmbito hospitalario. Este
documento realiza una reflexion de la labor docente en aulas hospitalarias y del papel
de la familia, tanto en el proceso educativo como en la pronta recuperacion de su
hijo/a. El documento se organiza de la siguiente manera: problematizacién, contexto,
desarrollo y conclusiones

1 Problematizaciéon

Los retos a los que se enfrentan los docentes, formadores de docentes, maestrosy, en
general, aquellas personas que se dedican a formar a otras personas ya sean nifos/as,
jovenes o adultos en el siglo XX, tienen que ver con educacién multicultural, educacion
rural, educacién afrocolombiana, educacion de inclusiéon a nifos/as con algun tipo de
discapacidad. También, con el desafio de encontrar y emplear nuevas estrategias que
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permitan que todos sus estudiantes comprendan lo explicado, teniendo claro que dichas
estrategias pueden funcionar con algunos grupos, mientras que con otros no, entre otros.

Para contextualizar es necesario analizar que, desde el programa de LPI de la Facultad
de Ciencias y Educacién, de la Universidad Distrital Francisco José de Caldas (UDFJC),
ubicada en Bogotd, Colombia, proponen un perfil de egresadas que, como lo menciona
el Comité de Acreditacion (2012), promueven la formacion de docentes con una alta
formacion éticay politica, con una capacidad reflexiva y critica para emprender innovacion
y cambio e investigacion en el campo interdisciplinar y multidisciplinar de la educacion.

La propuesta curricular de la LPI estd divida en dos ciclos: el primero corresponde
al de fundamentacion, el cual va del 1 a VI semestre, y el segundo al de profundizacion,
que comprende del VIl a X semestre.

En el ciclo de fundamentacion, se plantea el espacio académico de la vivencia escolar, la
que"se despliega dentro de los primeros niveles como un escenario de fundamentacion’
(Comité de acreditacion, 2012), que gira en torno a un campo problémico y se desarrolla
en diferentes lugares de la ciudad de Bogot3, tal como lo muestra la siguiente tabla.

Tabla No. 1

"

Espacios de desarrollo de la Vivencia Escolar

Campo Lugar en que se Edad
Semestre s .
Problematico desarrollo (Aprox.)
Comunicacion o .
Il . Colegio Distrital 5-10 aN0s
adulto-nifo
1l Cognicién Colegio Distrital 5-10 afos
Y% Dimensién Tecnoldgica Jardin Infantil Distrital ~ 4-5 afos

Imaginacion, Fantasia,

V o, Jardin Infantil Privado 0 meses- 5 anos
y Creacion
Cultura, Infancia y Instituciéon NO formal .

VI ) . 5-17 anos
Sociedad (Fundaciones)

En el ciclo de profundizacion, se plantea el espacio académico de Practica Formativa:
espacio de formacion investigativa situada, donde las comunidades educativas beneficiarias
de las practicas, los pedagogos y pedagogas en formacién y los maestros acompanantes
del proceso formativo producen sinergias colaborativas que repercuten enla produccion
de practicas y discursos pedagodgicos de innovacion. (Comité de acreditacion, 2012).



Esto esta vinculado al seminario de investigacidon cuyo propdsito es servir de gufa
para desarrollar una investigacion acorde al interés de la docente en formacion o de
acuerdo con las necesidades del dmbito educativo de las infancias donde se desarrolla
la practica formativa. Al igual que el seminario de investigacion, estan anclados a una
de estas tres lineas de profundizacion ofertadas por el proyecto curricular:

- Subjetividades, diversidad y estética.
- Lenguaje, creacion y comunicacion.
- Naturaleza, memoria y poder.

Cada estudiante puede presentar uno o dos ensayos relacionados con las lineas
de su interés. Los docentes a cargo de cada linea leen los documentos y escogen de
acuerdo con criterios como: cohesién y coherencia con el enfoque de la linea, normas
APA, claridad en conceptos, entre otros.

La LPlintenta que las vivencias se desarrollen en contextos diversos, con diferentes
poblaciones y distintas edades, donde las docentes en formacién no solo implementan
estrategias pedagdgicas, sino que se enfrentan y conocen los diversos contextos de la
infancia en los que se puede ejercer la docencia.

Aunque los contextos en donde se llevan a cabo las diferentes vivencias escolares
y practicas formativas son amplios y de gran enriquecimiento, tanto académico como
personal para las docentes en formacion, se han dejado de lado algunos contextos
como: zonas rurales, zonas multiculturales, zonas hospitalarias, entre otras, que no solo
merecen la atencidn a niNos/as, jévenes, sino que también tendrian gran aporte a los
docentes en formacion y a los que ya estan ejerciendo la profesion.

En las aulas encontramos variedad de estudiantes, provenientes de diferentes zonas
y nacionalidades, con diversas capacidades y conocimientos. En muchas ocasiones, no
sabemos de qué manera abordar esta diversidad y cémo posibilitar espacios en donde
se enriquezcan, tanto estudiantes como docentes.

Estos estudiantes no solo llegan con capacidades cognitivas que merecen
reconocimiento, también llegan con cargas emocionales, porque han sido, en algunos
casos, maltratados, abusados, desplazados; porque llegan a ciudades que son ajenas,
o porque su salud se ha visto afectada por diferentes motivos. Es precisamente desde
este acontecimiento que nos basaremos para continuar.

Al observar sintomas de enfermedad en alguno de nuestros estudiantes, nos dirigimos,
inmediatamente, a una enfermera para que los alivie, o si es mas grave, a un centro
médico en donde lo atenderan y los cuidaran.
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Antes de continuar, formulo unas preguntas a los docentes: jqué podrian hacer, en
el caso de que uno de sus estudiantes se enferme y la institucién no cuente con una
enfermeria? ;A quién podrian acudir? ;Qué sucede con los alumnos que faltan no solo
dias, sino semanas? ;Qué ocurre cuando un estudiante es retirado debido a un diagndstico
médico que no le permite estar en su colegio compartiendo con sus compaferos/as?
iQué pasa con aquellos padres/madres que llegan al aula para retirar los papeles de sus
hijos, porque un diagndstico médico no los deja continuar con sus estudios?

Araiz de una experiencia personal, vivida en el afio 2017, en la que, por motivos médicos,
tuve dificultades con el desarrollo normal de mis estudios, en la que se afectd, no solo
mi desemperio académico, sino emocional y mental, comencé a formular una serie de
preguntas, tales como: jqué puede hacer un docente cuando un estudiante se ausenta
por varios dias, semanas o meses? ;Como actuar cuando un estudiante solicita un plan
alterno para poder culminar sus estudios? ;Por qué algunos/as docentes, permiten que
sea mas importante un curriculo que la salud de un estudiante? jPor qué algunos/as
docentes no son solidarios con sus estudiantes, si su discurso habla sobre la empatia?

Estas preguntas y muchas otras, son las que han motivado miingreso a la modalidad
de grado “Pasantia” que ofrece la UDFJC, considerando lo que plantea el articulo 4 del
acuerdo 038 de julio de 2015, emanado por el consejo académico:

“La pasantia es una modalidad de trabajo de grado que realiza el estudiante en una
entidad, nacional e internacional, (entiéndase: empresa, organizacién, comunidad,
institucion publica o privada, organismo especializado en regiones o localidades o
dependencia de la Universidad Distrital Francisco José de Caldas), asumiendo el caracter
de practica social, cultural, empresarial o de introducciéon a su quehacer profesional,
mediante la elaboracién de un trabajo tedrico- practico, relacionado con el area del
conocimiento, del proyecto curricular en el cual estd inscrito”. (Acuerdo 038, 2015).

Es por esto por lo que la docente en formacion debe preocuparse por indagar,
conocer, aprender, ayudar y reflexionar sobre aquellos estudiantes que llegan a un
hospital, debido a algun padecimiento, pero que, en el transcurso de la espera de un
diagnoéstico médico, tiene que interrumpir sus estudios escolares, causando, en muchas
ocasiones, que su salud no mejore.

1.1. OBJETIVO GENERAL

Reflexionar sobre la practica pedagdgica desarrollada en las aulas hospitalarias
del HOMI de la ciudad de Bogota, Colombia, con pacientes-estudiantes del drea de
oncohematologia, cuyas edades oscilan entre los 2 y 14 afos.



1.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Dar a conocer la variedad de contextos en los que un docente de pedagogia
infantil puede impartir conocimientos, sin estar limitado al espacio del &mbito
escolar.

« Presentar el valor que tiene el trabajo dado de manera conjunta entre familia,
ninos/as y docente.

+ Recalcar la importancia de que los docentes conozcan el programa de “Aulas
Hospitalarias"y, por lo tanto, la posibilidad de generar practicas en dichos
contextos.

2. CONTEXTO

Como lo menciona Zapata (2012) “La pedagogia es una actividad humana, orienta
y forma; plantea métodos, principios, modelos, maneras de pensar, en fin, todo esto
para construir saber en torno a la ensefianza y el aprendizaje: la pedagogia es un acto
reflexivo’ La pedagogia, por lo tanto, nos permite realizar reflexiones, orientar sobre formas
de vida, maneras de pensar y concientizar de lo que a diario sucede, posibilitando que
cada pupilo pueda decidir, de manera personal, aquello que sucede en su sociedad,
pero también en su vida.

Eltema que aqui nos aqueja es la pedagogia hospitalaria, que es definida por Zapata
(2012), tomado de Lizasoain, como:

“un modo especial de entender la pedagogia. Se encuentra orientada y configurada
por el hecho incontestable de la enfermedad y enmarcada por el ambito concreto que
constituye la institucion hospitalaria donde se lleva a cabo. Se ofrece como una pedagogia
vitalizada, de la vida y para la vida, que constituye una constante comunicacion experiencial
entre la vida del educando y la vida del educador, y aprovecha cualquier situacion, por
dolorosa que pueda parecer, para enriquecer a quien la padece, transformando su
sufrimiento en aprendizaje. En esta misma linea, la pedagogia hospitalaria no es una
ciencia cerrada sino multidisciplinar, gue se encuentra todavia delimitando su objeto de
estudio para dar respuesta a aquellas situaciones que, en la conjuncién de los ambitos
sanitarios y educativos, la sociedad va demandando, haciéndose igualmente necesarios
programas de atencion al nifio convaleciente, es decir, concibiendo la convalecencia en
el domicilio como una prolongacién del periodo de hospitalizacion” (p 4)

Como podemos ver, la pedagogia hospitalaria no se llama asf porque la atencién se
brinde en un hospital, sino porque, aunque el educando tenga una enfermedad crénica
o que lo obligue a estar por tiempos prolongados en el hospital, se ofrecen aprendizajes
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que lo ayudan no solo a no perder el proceso que estaba llevando en el aula regular, sino
que ayudard con el proceso de recuperacién, puesto que serd un factor de motivacion
que le ayudara a distraerse de su enfermedad.

Finalizando la Il Guerra Mundial y gracias al Decreto de Ley (1965), comienza la
proteccion de la salud infantil, creando “escuelas al aire libre, el cual obliga a proporcionar
atencion pedagodgica a nifos y adolescentes hospitalizados, quienes debido a sus largas
estancias hospitalarias suspenden temporalmente sus estudios”. (Salgado, 2017, p 13).

En Colombia, como lo refiere Espitia (2014), la primera experiencia se da en el afo
de 1972, en la Unidad de Cirugfa Plastica y Quemados del Hospital de la Misericordia,
por el doctor Cristébal Sastoque Melani, quien se dio cuenta que debido a los largos
tiempos de estancia dentro del hospital por parte de los nifios/as, era necesaria la
construccién de un aula pedagdgica. De esta manera en 1972, se nombra una docente
en jornada especial. Esta experiencia se mantiene hasta el afio 2000 debido al cambio
de administracion.

Ahora bien, gracias al acuerdo 453 del 24 noviembre de 2010, se constituye el programa
de Aulas Hospitalarias “Por medio del cual se crea el servicio de apoyo pedagdgico
escolar para nifos, nifas y jovenes hospitalizados e incapacitados en la red adscrita a
la Secretarfa Distrital de Salud asignando este programa especial a la SED y la Secretaria
Distrital de Salud (SDS)” (Salgado, 2017, p 16), donde no solo se garantiza el derecho a
la salud, contenido en la Ley Estatutaria de Salud, (ley 1751 del 2015), que en el articulo
2 establece lo siguiente:

"El derecho fundamental a la salud es autébnomo e irrenunciable en lo individual y en
lo colectivo. Comprende el acceso a los servicios de salud de manera oportuna, eficazy
con calidad para la preservacion, el mejoramiento y la promocién de la salud. El Estado
adoptard politicas para asegurar la igualdad de trato y oportunidades en el acceso a las
actividades de promocion, prevencion, diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion
para todas las personas. De conformidad con el articulo 49 de la Constitucidn Politica,
su prestacion como servicio publico esencial obligatorio, se ejecuta bajo la indelegable
direccién, supervisién, organizacion, regulacion, coordinacién y control del Estado” (p 1)

Sino que también, el derecho a la educacién, contenido en la ley de educacién
(ley 115 de 1994), que sefala las normas generales para regular el Servicio Publico de
la Educacion que cumple una funcién social acorde con las necesidades e intereses
de las personas, de la familia y de la sociedad. Se fundamenta en los principios de la
Constitucion Politica sobre el derecho a la educacion que tiene toda persona, en las
libertades de ensefianza, aprendizaje, investigacion y catedra y en su caracter de servicio
publico. (Ley de Educacion, 1995, p 1).



Esen estaley,en donde se aclara que tanto nifos/as, jdvenes y adultos, tienen derecho
aeducarse. Ahora, no solo se cuenta con las leyes anteriormente mencionadas, sino que
el decreto 1470 del 2013, del MEN establece “la reglamentacién del apoyo académico
especial, para la poblacién menor de 18 afos, que se encuentren en instituciones
prestadoras de salud, o aulas hospitalarias publicas o privadas en las condiciones
determinadas del articulo 2 de la Ley 1388 de 2010" (Salgado, 2017, p 16), enmarcada
dentro de la politica de inclusion, que permite adaptaciones curriculares, respetando
los ritmos de aprendizaje de cada estudiante.

Una de las primeras universidades en implementar practicas pedagogicas en
hospitales fue la Fundacidn Universitaria Monserrate, como lo manifiesta Espitia (2014)
“(...), ha sido un largo proceso, pues comenzamos con formas de intervencion muy
paternalistas donde se ayudaba a bafar o alimentar a los nifios, y progresivamente se
fueron incorporando estrategias de lectura de cuentos infantiles, juegos, hechura de
manualidades, recreacion, distintos tipos de trabajo con padres y madres de familia, etc”.

Esto permite pensar que dichas practicas son de gran compromiso (de los estudiantes
y sus familias), amor, paciencia y, sobre todo, conocimiento, tanto para las docentes como
para los estudiantes-pacientes. Lastimosamente en Colombia, muy pocas universidades
ofrecen a sus estudiantes dicha experiencia.

Actualmente, se cuenta con 31 programas de aulas hospitalarias, en hospitales y
clinicas publicas y privadas de la ciudad de Bogota. Una de ellas es |a llevada a cabo en
la Fundacion Hospital Pediatrico de la Misericordia (HOMI) en la cual se lleva a cabo la
presente reflexion, donde se evidencia el trabajo realizado con pacientes del drea de
oncohematologia, con edades que oscilan entre los 2 a 14 afos.

El documento presentaré tres categorias: en la primera se hablara sobre el nifio/a, en
la segunda abordaré la familia y en la tercera categoria se enfatizara la labor docente.

3. DESARROLLO DE CATEGORIAS

Quisiera empezar mostrando como es percibido el docente en Colombia, a través
comentarios sobre su labor: “para ser docente, ni siquiera tiene que estudiar’,‘docente

puede ser cualquiera’, “usted estudiando para ser docente en este pais’, entre otros
comentarios que, en ocasiones, llegan a ser hirientes y decepcionantes.

Para mi, el docente es quien comparte conocimientos a un grupo determinado de
personas, mientras que el maestro va mas all4, para que los estudiantes no solo sientan
que aprenden una serie determinada de conocimientos, sino que, como lo mencionan
Gonzélez y Lorente (1992) retomando a Garcia Morente (1975): “provee al discipulo de
cuanto es necesario para el aventurado viaje de la vida" (p 76), es decir, o prepara para
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afrontar la realidad en la que se encuentra inmerso, porque, tal como lo mencionan
Gonzélesy Lorente (1992):(...), el maestro entrega a su profesion su vida entera, no se
reserva nada para si mismo, lo da todoy, en cierto modo, se sacrifica integramente en
el altar de sus obligaciones profesionales”.

Es desde esta concepcidon de maestro de la que parto, para referirme a lo vivenciado
en las aulas hospitalarias del HOMI. Pero antes es necesario conocer por qué, como
estudiante, llego al contexto hospitalario.

Como lo afirma Espitia (2018): “Los que estamos en esto, es porque la enfermedad
nos ha tocado” En el mes de agosto del aflo 2017, por medio de un hemograma, los
médicos me diagnosticaron una enfermedad llamada Purpura Trombocitopenia ldiopética
(PTI), la que consistia en una disminucion de las plaguetas, (ayudan a la coagulacién
de la sangre), lo que ocasionaba en mi cuerpo hematomas y sangrado (encfas y nariz)
constante, por lo que era urgente un tratamiento, puesto que mi vida estaba en riesgo.

Al salir del centro médico en el que me encontraba me vien la obligacion de pedira
mi proyecto curricular culminar el semestre de manera no presencial, pero con trabajos
alternos, lo que me permitirfa: no atrasarme en materias, no perder una ayuda econémica
dada por el gobierno nacional y no arriesgar mi salud, ya que, al estar sola en la ciudad
de Bogots, (sin mi familia), me era dificil cuidar de mi salud.

En medio de la recuperacion y de los planes alternos que recibi de parte de algunos
de mis docentes, pude culminar satisfactoriamente el semestre, sin embargo, no todos
los profesores comprendieron mi situacion médica, ocasionando efectos emocionalesy
mentales, que causaron tiempos prolongados de tristeza y retrocesos en mi recuperacion.

Toda esta situacion, me llevo a reflexionar en que la vida puede cambiarnos de un
momento a otro, pero que, como docentes, a pesar de las bases pedagdgicas, no estamos
preparadas/os para que en nuestras aulas o en el medio en que nos encontremos
ejerciendo la profesion de docencia, se presenten nifos/as con enfermedades, ya sean
crénicas o temporales. Y mucho menos, (en el caso de Colombia) tenemos leyes mas
amplias que amparen el derecho a educarse, sin dejar de lado la salud.

» Nifo/a

En siglos pasados, el nifo/a fue considerado como una tabula rasa, ya que no sabia
nada del mundo en el que vivia y, por lo tanto, habia que introducir conocimientos
que le posibilitaran una mejor calidad de vida. Con el cambio de siglo, la etapa de la
nifez corresponde, como lo menciona Jiménez (2015):(....), al desarrollo cognitivo, de
su pensamiento formal, desarrollo moral y conquista de la autonomia” En este nuevo
contexto, hablar del nifio/a es hacer referencia a un sujeto al que se le considera fragil,



dado que no puede cuidarse por sf solo, sino que depende del adulto por lo menos
en sus primeros afos de vida.

En nuestras aulas nos preocupamos, generalmente, por estados de desarrollo motor,
cognitivo, social, entre otros, que son considerados importantes en la vida del nifo/a, pero
en muy menor medida por su estado emocional, y es que, en el aula hospitalaria, este
factorinfluye en la vida de los niflos/as, ya que “la enfermedad rompe con la continuidad
pudiendo hacer problemético el comportamiento humano” (Ferndndez, 2000), y como
lo menciona Espitia (2014) expone a los nifo/as y jovenes:(...), a vivir una situacién de
desarraigo, pérdida de la movilidad e inactividad prolongada, a experimentar sentimientos
de soledad, distanciamiento, estrés, encerramiento, miedos, angustia, desequilibrio en las
relaciones familiares, a sufrir procesos de pérdida de la individualidad y de la privacidad
que empieza con el desnudamiento, la supresién de los simbolos personales identitarios,
la sujecion a un régimen de despersonalizacion y a tratos y manipulaciones percibidos
como inhumanos, asi como al saber omnimodo de la medicina, la exposicion a riesgos
como las infecciones nosocomiales u hospitalarias y la posibilidad de morir o de quedar
discapacitado, para el caso de las enfermedades méas graves’”

El hecho de que el niflo/a permanezca por largo tiempo en el hospital, alejado de
sus hermanos/as, tios/as, abuelos/as, alguno de sus padres, entre otros miembros de su
familia, ocasiona desconcierto, desdnimo y tristeza. En algunas ocasiones, por ejemplo,
les preguntaba por otros miembros de su familia y ellos miraban al acompanfante,
bajaban la cabeza y no decian nada mas, ocasionando lo que menciona Ortiz (1999):
“(...), una serie de trastornos como consecuencia de la separacion del ambiente familiar,
de la permanencia en un ambiente extrafio y de la carencia de relaciones afectivas
adecuadas, como son: la seudoadaptacion, los sentimientos de culpa y ansiedad, las
fantasfas y temor a la mutilacion, el abandono y la muerte”.

Pude notar que por medio de juegos (de mesa, ritmo, de rol), el nifo/a se divertia,
se distraia de su enfermedad y, a la vez, le ayudaba a desarrollar diferentes capacidades,
posibilitando emociones como la alegria y el orgullo de sentir que, a pesar de su
diagnostico, ellos/as pueden hacer cosas interesantes.

Al estar con cada niflo/a comprendi parte de la variedad de personalidades y formas
de trabajo que existen: unos eran un poco mas callados, otros recordaban sin problema
lo trabajado, pero todos coincidian en las innumerables preguntas que, como docente,
no era capaz de responder en su totalidad, dejdndome la tarea para, en el futuro, darles
soluciones adecuadas.
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» Familia

Para el nifio/a esimportante el acompafamiento de sus padres, desde el diagndstico
hasta el tratamiento que su enfermedad requiera, pues como lo menciona Cabezas
(2008):“(....), los padres tienen un papel esencial como figuras principales para el nifio
o la nifa en su hospitalizacién ya que suponen su mayor apoyo psicoldgico y afectivo”.
Por eso, es importante que, tanto de parte del personal médico y asistencial, como
del docente, reciban informacion clara y precisa sobre el estado de su hijo/a, puesto
que la enfermedad marca un antes y un después en la vida de los implicados. Con una
informacioén clara, se pueden realizar las diferentes adaptaciones (para materiales o
curriculares) que el niflo/a necesite.

Considero que larelaciéon que se establece entre padres y docente, en estas situaciones
es mas directa, puesto que en todo momento se conoce la condicién del nifio/ay como
plantea Velasquez (1990):“se establece una comunicacion permanente con el nifoy su
familia para iniciar una relacion mas estrecha y amistosa, la cual permita dejar conocer
y a su vez ir conociendo y evaluando las necesidades del nifio”

En las diferentes intervenciones, pude notar que, para los padres, la llegada del
docente al aula es satisfactoria, porque saben que no solo estamos para dar aprendizaje
y apoyo a los niflos/as, sino que podemos escuchar lo que los aqueja y las situaciones
dificiles que les han ocurrido, desde el momento en que la salud de sus hijos/as decae,
pasando por el diagnéstico y por el tratamiento.

Es necesario aclarar que, en todo el proceso, la mayoria de las acudientes, son
mujeres, ya sea madres, abuelas o tfas, las que se "hospitalizan” con sus hijos/as y que,
aunque lleven bastante tiempo en el hospital o los resultados médicos no siempre
sean favorables, estan dispuestas a colaborar en caso de que la docente lo necesite.

En esta parte del proceso comprendi lo importante que es sentarnos a escuchar lo
que los padres han tenido que sufrir, cuidar y conocer el camino que han tenido que
recorrer con cada nifo/a, reconocer que todas las historias son diferentes y que, tanto
las madres como los docentes, aprenden escuchandose, y que el hecho de escuchar,
en un aula regular, es algo que casi no se hace, debido a la cantidad de nifios/as y, por
ende, a la cantidad de padres que estan involucrados.

» Docente

Antes de continuar, plantearé la siguiente pregunta: ;qué puede hacer un docente
en un medio hospitalario? Pues bien, quiero retomar lo dicho por Espitia (2014) quien
responde dicha pregunta de la siguiente manera:



“(...), fuimos aprendiendo con el tiempo que teniamos que disefar nuevas apuestas
educativas que trascendieran el quehacer educativo tradicional, sobre todo, renunciando
atrasplantar la escuela en el hospital, si queriamos configurar unas practicas pedagogicas
realmente pertinentes a las necesidades de estas personas”.

Adhiero plenamente a esta propuesta, pues no es que el hospital se adapte a la
escuela, sino que la escuela se adapte al hospital, respetando tiempos médicos, procesos
de aprendizaje para cada estudiante, y considerando de otra manera las calificaciones,
pues no llegan a ser tan importantes como la salud del estudiante-paciente. En pocas
palabras, vuelve a los docentes mas empéticos, permitiéndonos posicionarnos en el
papel del otro, en este caso, el estudiante y, también, en su familia.

Ahora, el papel del docente en el medio hospitalario es fundamental, puesto que,
no solo lleva contenidos que el curriculo imparte, sino que, aunque sea por un tiempo
corto, ayuda a que el nifo/a salga de la rutina en la que se ve inmerso por su salud y
donde evalla las necesidades socio- afectivas y académicas que pueda tener.

Para el pedagogo hospitalario, segun Ortiz (1999) “(...), es importante tener una
personalidad equilibrada, empatia, flexibilidad, imaginacién, creatividad y solvencia
moral”. Menciono esto, porque, como docente en formacion, me ha impactado el
trabajo que he llevado a cabo en el aula hospitalaria, pues, aunque la LPI, ofrece vivencias
escolares y practicas formativas, en diferentes contextos y poblaciones, no habia tenido
la posibilidad de estar en ambientes hospitalarios.

Quedan en mi memoria anécdotas que vivi con cada uno de los pacientes-estudiantes,
padres, madres y abuelos/as con los que tuve la oportunidad de trabajar. Por ejemplo,
las palabras de Gabriela (4 aftos, Q.E.PD) “Pofe, me puedes dar clase”; o sus rostros llenos
de alegria por aprender algo nuevo y por estar con una persona diferente al personal
hospitalario. Mas que ser una docente que imparte ensefanzas, las ensefianzas, me las
han brindado cada uno de los estudiantes-pacientes, pues me han ensefado lo que
es ser fuerte, no perder el control, realizar las cosas con calma y sonreir, aunque la vida
se nos presente en blanco y negro.

En el transcurso de la pasantia, he podido comprender que, aunque el docente llegue
con actividades que permitan sacar de la rutina al estudiante-paciente, no siempre estan
de dnimo o con la mejor actitud para realizar las actividades, ya que la enfermedad los
tiene decafdos. Esto me ayudd a entender lo importante que es aprender a aceptar un NO.

Como se puede inferir del documento, existe un acusado desconocimiento del
programa de Aulas Hospitalarias, lo que a su vez lleva a que las universidades y los
docentes en formacién no tengan una preparacion adecuada en temas como: el duelo,
ausencias prolongadas, entre otros factores.
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Esta experiencia me ha demostrado que, aunque socialmente como docentes
tengamos el papel de"él sabe y por lo tanto me va a ensefiar’, es mucho mas importante
posicionarnos en el papel del otro, en el de cada estudiante, no solo de un hospital,
sino de cualquier contexto en el que nos encontremos y comprender que, al igual que
nosotros, ellos pueden estar viviendo situaciones dificiles y que en muchas ocasiones
buscan a un docente para hablar, porque quiza en casa no lo pueden hacer.

4. CONCLUSIONES

» El docente es apto para trabajar en cualquier contexto y no exclusivamente en
escuelas, pues puede involucrarse en ambientes tan adversos como un hospital o el
trabajo con niflos/as enfermos en casa, porque sus conocimientos son adecuados
para dichos contextos.

» En Colombia, un numero reducido de docentes y formadores de docentes tienen
conocimientos del programa de Aulas Hospitalarias, lo que hace que muy pocos se
atrevan a trabajar en dicho ambiente.

» Es necesario y urgente que las universidades tengan en cuenta en sus practicas, un
medio como el hospitalario, pues no se debe olvidar que alli también hay nifios/as.

» A modo personal, la experiencia vivida ha sido bastante significativa, no solo
académicamente, pues me ha ensefiado a ver la vida y la infancia de una manera
totalmente diferente, y me ha ayudado a comprender que, aunque el curriculo es
importante, en esta situacion, es mucho mas importante la salud de cada estudiante.
Con esta experiencia los docentes nos volvemos mas sensibles, perspicaces y
aprendemos a conocer al otro de manera mas personal, sin invadir su privacidad.
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Resumen

La Pedagogia Hospitalaria requiere de lineamientos educativos para su abordaje en
las aulas hospitalarias. La presente propuesta pretende dar recomendaciones generales
desde una perspectiva transdisciplinaria, que incluye como elemento vertebral la
neuroeducacion. Los planteamientos de la neuroeducacién como resultado de
investigaciones neurocientificas son una posibilidad para contribuir al mejoramiento
de procesos educativos y a la solucion de problemas relacionados con el aprendizaje.
La propuesta articula principios y premisas de la neuroeducacion, el modelo PERMA, el
cuidado humano, la neuroética, la evolucion humana, y la ecologia humana que permitan
dar una vision interdisciplinaria congruente; los contenidos expuestos incluyen, entonces,
los aportes de disciplinas como las neurociencias cognitivas, la psicologia positiva, la
pedagogia, la ética y la biologia. Busca marcar distincion en la atencién educativa de
nifos, nifas y adolescente en situacion de vulnerabilidad a través de una vision integral
y holistica de esos individuos como personas.

Palabras claves: neuroeducacion, PERMA, cuidado humano, neuroéticay ecologia humana.



INTRODUCCION

Para Cardone y Monsalve (2010), la Pedagogia Hospitalaria «es una nueva ciencia cuya
accion pedagodgica se realiza en los hospitales, el domicilio y en colaboracion con la
escuela de proveniencia cuando el caso lo requiera» (p. 59). Las autoras se sustentan en
el concepto de Violant, Molina y Pastor (2009) y destacan que esa accion pedagdgica se
desarrolla durante los procesos de enfermedad. Es importante destacar que el objetivo
principal de la accion pedagdgica es generar bienestar y mejorar la calidad de vida del
nifio, nifa y adolescente hospitalizado; esta propuesta busca enriquecer los puntos de
vista del bienestar y la calidad de vida desde los planteamientos de las neurociencias
educativas. A partir de ese nucleo educativo, el autor concentrara una serie de elementos
que ayudara a los docentes a ejercer la tarea de la atencion pedagdgica en espacios
que demandan una visiéon especial en el drea de salud.

En principio se explicaran los soportes tedricos que dan base a la propuesta desde una
vision transcompleja. La vision transcompleja implica descollar la interdisciplinariedad
para mirar cada fendmeno desde cada perspectiva, sin que una disciplina se apropie
del sistema estimado. Una metéfora nos ayudarad a comprender la propuesta.

LA ESENCIA DEL PERFUME... LOS SUSTENTOS TRANSDISCIPLINARIO

Un perfume es una fragancia agradable; cada aroma es elaborado con delicadeza,
es un arte, la mezcla de distintas esencias, para que desprendan notas aromaticas de
manera armoniosa y proporcionada. Un buen perfume es preciado, acompana lo bello,
lo estético. Algo que distingue un buen perfume es la emanacion fluida de las distintas
notas que lo conforman en la percepcion de los sentidos; sus notas se distinguen seguin
los perfumistas en distintos momentos a la de salida, a la media y la de base. Asi como
se elabora un buen perfume, un buen docente elabora su quehacer; las esencias del
perfume son las bases tedricas que lo acompanan, y aparecen de distintas maneras
durante la practica. También hay algo mégico en los perfumes, se adaptan a la quimica
personal, sin perder la calidad de las esencias que lo conforman.

Esta propuesta estd formada por seis notas que le dan tesitura y fortaleza a la
experiencia como docente en el aula hospitalaria, a saber: la neuroeducacién, el modelo
PERMA, el cuidado humano, la neuroética, la evolucion humana, y la ecologia humana.
Todos estos elementos se conectan transversalmente para potenciar los mecanismos
cerebrales del bienestar y la elaboraciéon de estrategias de neuroeducacion en el aula
hospitalaria, que enriquecen la vision de formacién propuesta educativa por Cardone
y Monsalve (2010) para la Pedagogia Hospitalaria.

La base principal de esta propuesta tedrica es la neuroeducacion, también una
novisima disciplina en desarrollo, que establece puentes entre las neurociencias y la
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educacion, y que se vale de las investigaciones de las neurociencias cognitivas, que,
a su vez, usan como base la psicologia cognitiva. La neuroeducacién, en su pequefo
transitar histérico, ha tenido que superar varios obstaculos, entre ellos que se le
considere un estudio complementario, que solo tiene como objetivo explicar las bases
bioldgicas del aprendizaje. Sin embargo, hoy, gracias a autores como Mora (2013), Forés
y Ligbiz (2014), Guillén (2015) y Campos (2010), ese reduccionismo entendido como
biologicismo, esta superado, y tambien, se estan revisando los errores de sus inicios, el
uso de los neuromitos, tales como: los estilos de aprendizaje con base en los sistemas
representativos o las funciones de los hemisferios cerebrales (bilateralidad cerebral), la
gimnasia cerebral, el uso del 10% de la capacidad cerebral entre otros, en las aulas de
clases y que fueron descritos por Howard-Jones (2014) o Mora (2018).

Se entiende por neuroeducacion a la ciencia que traslada los avances de la investigacion
cerebral a contextos de aprendizaje, y para eso visibiliza, no solo las explicaciones
neurobioldgicas, sino que incluye una visiéon integral, holistica del ser humano, lo
psicoldgico, lo sociocultural y el desarrollo desde lo evolutivo. La neuroeducacion
ya cuenta con una disciplina auxiliar que es la neurodidactica, que busca mejorar las
practicas de enseflanza, mostrar multiples estrategias de aprendizaje para atender la
diversidad humana y potenciar las neuroplasticidad.

El modelo de bienestar de Martin Seligman creador de la psicologfa positiva plantea
tres elementos claves para abordar la experiencia humana desde los positivo. Dominguez
y Ibarra (2017) lo resumen de la siguiente manera: a) analizar las experiencias positivas,
b) estudiar las fortalezas psicoldgicas y ¢) andlizar las caracteristicas que configuran y
determinan las organizaciones positivas (p.662). Desde esos estudios busca cdmo alcanzar
la felicidad y el bienestar; plantea entonces de los elementos surgidos el modelo de
bienestar conocido como PERMA por las iniciales eninglés de cada uno de los elementos
que lo conforman: emociones positivas (Positive Emaotions), vompromiso (Engagement),
relaciones (Relationship), sentido (Meaning) y logro (Accomplishment). Las personas
«libres» eligen practicar y desarrollar en sus vidas cada uno de estos elementos, y cada
uno de ellos es ensefable.

La propuesta de cuidado humano es una teoria de enfermeria, que articula los
enfoques filoséficos del existencialismo, el humanismo vy la Gestalt. Llama la atencién
sobre los aspectos mas humanos y desde una vision holistica, fue elaborada por Jean
Watson y se sustenta en tres premisas fundamentales: Premisa 1. El cuidado del otro ha
existido en todas las sociedades. La actitud de asistencia se ha transmitido a través de
la cultura de la enfermeria como profesién, para ayudar a hacer frente al entorno y es
béasicamente de orientacion humanistica con los aspectos cientificos correspondientes;



Premisa 2. La expresion de ayuda y de los sentimientos, se experimenta en la atencién
entre personas, hay que asegurar algun nivel de comprension entre la enfermera persona
y paciente persona. El grado de comprension es definido por la profundidad de la union
transpersonal lograda, la relacion se mantiene en la calidad de persona junto con el
rol de servicio y Premisa 3. «El grado de genuinidad y sinceridad de la expresion de la
enfermera, se relaciona con la grandeza y eficacia del cuidado». La genuinidad combina
la sinceridad y la honestidad dentro del contexto del acto de cuidado.

Para la neuroética se revisd lo planteado por Cortina (2010) quien avanza sobre la
suposicion que los principios éticos pueden rastrearse en nuestra genética y para ello
puede revisarse la evolucién hominida y la biologia de los actos morales; distingue de
una neuroética que forma parte de la bioética y que le corresponde ayudar a resolver
los planteamientos éticos derivados de las investigaciones cerebrales y que ayuden a
la toma de decisiones a los médicos, jueces, abogados, aseguradoras y los encargados
de disefar politicas publicas. Sin embargo hay unas sutilezas en los encuentros entre
las neurociencias y la filosoffa en donde Cortina expone otra vertiente importante de
la Neuroética y que puede servirnos en la atencion pedagogica hospitalaria.

La otra vertiente, segun Cortina (2010), «se ocupa de las bases neuronales de la
agencia moral. Segun sus defensores, la neurociencia de la ética promete iluminar
elementos centrales de esa agencia, tales como la libertad de la voluntad o la sustancia
de la moralidad misma» (p.131), y como afirma un neurocientifico Mora «... Los valores
éticos tan diferentes, para grupos étnicos tan diferentes, pueden converger en reglas
y normas establecidas por la neuroética, basadas en el funcionamiento del cerebro
humano, base comun de todos los hombres» (p.159). Tales afirmaciones, desde el punto
de vista de los filésofos, arrojan mas preguntas, sin embargo, las neuronas espejos,
la empatia, la solidaridad y la atencién como cuidado humano son valores, virtudes
presentes en todos los humanos, pero que desde el punto de vista de la evolucion ha
ido perfeciondndose y esa es la tarea que conecta la neuroética con la siguiente teorfa.

La evolucién humana es una ciencia muy compleja y amplia, sin embargo, el punto
a destacar descrito por Alonso (2011) sobre el binomio indisoluble de genética y la
experiencia, e ilustrado por Acarin (2003) en la siguiente frase «El programa genético
marcay dirige la capacidad de desarrollo del sistema nervioso, pero con la percepciony
la experiencia aprendemos a correlacionar capacidades innatas con otras informaciones
y conocimientos, consiguiendo asi ser mas sabios y mas habiles» (p.127) y es importante
agregar que en los procesos de adaptacion de la especie humana, el aprendizaje ha
jugado un papel importante, entender el aprendizaje desde esa perspectiva, puede ser
iluminador para entender al aprendiz en una situacion vulnerable.
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En Ultimo lugar, la nota de salida del perfume, el concepto de ecologia humana
desarrollado por Marten (2016) dice que se trata de las relaciones entre las personas y el
medioambiente; formado por un ecosistema todo lo que existe en un érea determinada
(el aire, el suelo, el agua, los organismos vivos y las estructuras fisicas), en estas Ultimas
se incluyen todo lo construido por el ser humano; es Util subrayar que esa interaccion
entre los seres humanos y el ecosistema se da como la interaccion del sistema social
humano y el resto del ecosistema, la experiencia ha demostrado que romper con
ese delicado equilibrio trae terribles consecuencias para los humanos, pero ahora se
comprende que el dafo, no se le estd haciendo a la humanidad, sino al planeta, y por
ello han surgido muchas iniciativas para el desarrollo sustentable. El ecosistema provee
de los servicios basicos que nos dan bienestar; cuidarlo es una tarea que se da en los
pequenos espacios y el aula hospitalaria no escapa a la necesidad de promocionar los
valores de la sustentabilidad.

ORQUESTARTODO EL POTENCIAL DEL CEREBRO

Esta segunda metéfora ayuda a comprender laimportancia de cuidar todos los detalles
en la atencion del nifio, nifay adolescente en situacion de enfermedad, y la aplicabilidad
de la neuroeducacion. El cerebro es como una orquesta, cada gen, cada érgano, cada
red de neuronas son los instrumentos musicales, esperando que un virtuoso saque los
mejores sonidos de su esencia. Tres vectores actlan en la formacién neuroplastica de
la memoriay el conocimiento: La genética, la percepcién y la experiencia; Acarin (2003)
«Los genes no son la partitura de la conducta, pero son los instrumentos musicales».
iQué necesita entonces una orquesta para ser considerada virtuosa? Un buen director
de orquesta, excelentes partituras, musicos con talento y sobre todo el desarrollo de una
sinergia extraordinaria, una experiencia que marque y deje una hermosa huella indeleble.

Para ello es necesario aprovechar la neuroplasticidad o también conocida como
plasticidad cerebral, es la capacidad de las redes neuronales para reorganizar, extender,
corregir, podar o fortalecerse en los procesos de adquisicion de nueva informacion, una
especie de retroalimentacion reformatoria, y el reconocimiento de las asociaciones entre
el conocimiento nuevo y previo los expertos dicen al respecto. Un docente del aula
hospitalaria debe concientizar, la oportunidad y el poder que tiene para ayudar a crear
y fortalecer esas redes en torno al aprendizaje, que necesita de manera individualizada
el aprendiz. Una caracteristica dispuesta por la Evolucion, y que se remonta en termino
de los seres humanos desde la apariciéon en el planeta de los hominidos hasta hacerse
humanos, homo sapiens, sapiens.

Una de las caracteristicas distintiva de los hominidos fue y es su capacidad infinita de
aprendizaje, gracias a esa habilidad, hoy contamos con avances cientificos en muchas



areas y muy especial en el drea de la generacién de bienestar, aun en circunstancias
en las que falla la salud. El centro del aprendizaje esta inequivocamente en el cerebro,
y por ello la preocupacién de las universidades por incorporar las neurociencias a la
formacion de los docentes, actualmente, es un trabajo que esté siendo abordado por la
formacién permanente y en algunas universidades del mundo en la formacién inicial de
los profesionales de la docencia. Sin embargo, los estudios de las neurociencias no dan
recetas Unicas para su aplicacion requieren investigacion por parte de los docentes de
aula. El aprendizaje se asocia a varios procesos cognitivos como la atencion, la percepcién
y la memoria. A continuacion, se describen sucintamente las formas de abordarlo enlo
que nos compete, el aula hospitalaria.

En principio es necesario verificar si estan garantizados o conocemos las condiciones
en el ambiente de los siguientes factores y elementos para cuidar el cerebro:

1. Vigilar las fuentes de energia: buena alimentacion, suefo e hidratacion.

2. Fortalecer la gestion de la energia, comprender la fisiologia y psicologia de los
individuos: motivacion, deseos, pasion.

3. Conocer el temperamento y la personalidad que son la fuerza del Yo: impulso de
superacion, sistema de valores, sistema de creencias.

Cada uno de esos factores y elementos, deben ser tratados desde la perspectiva de
la unicidad y diversidad de los cerebros humanos. Es decir, al planificar la atencion esta
debe ser individualizada, se debe conocer el diagnéstico médico y escolar del nifo,
para ello contard con la ayuda de familiares y el equipo de salud lo que permitira la
creacion de sinergias.

En el cara a cara con el aprendiz es necesaria la creacion de rapport y este se logra
practicando en lo personal y en la atencion del nifio, nifa y adolescente los principios del
PERMA establecido por Seligman, ya nombrado en anteriores parrafos, pero de manera
general frente a la ansiedad natural creada por las circunstancias que aquejan al infante,
es necesario ayudar a que haga contacto con emociones positivas (positive emotions);
el compromiso (engagement) se corresponde a nivel personal con la vocacion que se
ejerce como docente y por el otro conversar con el aprendiz atendiendo a su nivel de
madurez y comprometerlo con la tarea del restablecimiento de la salud. El personal
docente debe cuidar también las relaciones (relationship), conversar con los padres, el
acompafnante que muchas veces tiene mucha ansiedad, que sin darse cuenta crea un
aumento del cortisol.

Conversar con el aprendiz, es importante, ayudar al personal de salud a explicarle los
procedimientos médicos, puede ayudar a entender el sentido (meaning), que tiene toda
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la experiencia por la que esta pasando, de igual manera, el por qué puede continuar con
sus actividades de la escuela, asi no este asistiendo a clases y para cerrar celebrar, los
detalles como pequefios logros (accomplishment) y que cobren significancia en términos
de la emocionalidad positiva, conexion y trabajo con el optimismo. Perfectamente alli
se da la ecologia con el cuidado humano.

Comprender que el hospital se trasforma en un ecosistema nuevo para el hospitalizado,
y que por lo tanto activa todos sus mecanismos homeostaticos es conveniente considerar
el factor de la ecologfa humana, entonces, ayudar a mejorar las condiciones del ambiente,
sobre todo en el aula hospitalaria requerird mucha creatividad y comprensién por parte
del equipo de salud, o cuando no pueda asistir al aula, que sea atendido en su cama, sin
obviar lo que en términos del equilibrio interior significard para el aprendiz incorporarse
a los procesos de aprendizaje en esas circunstancias. Asi que sera bueno activar toda la
vocacion de servicio desde lo humano y el propio sistema de creencias.

Las recomendaciones de Jean Watson, en su teoria de Enfermeria Cuidado Humano
podran ayudar a orientar de manera especial los requerimientos de los nifios y nifias,
recordando siempre las orientaciones, sobre la psicologia humana en situaciones de
vulnerabilidad, en el fondo quizas desee ser tratado mas como un nifio normal que
como a un nifio enfermo. El principal factor para meditar es el aqui'y ahora de la Gestalt
junto con la premisa que la expresion de ayuda se da a una persona y desde una
persona, dejar salir la autenticidad en la relacion ayudara a la eficacia del proceso de
aprendizaje. Uno de los elementos claves de la neuroeducacién es la intencionalidad
de activar la emocionalidad del bienestar durante el aprendizaje, y eso solo se logra si
el cara a cara es de persona a persona y no desde un binomio salvador-victima o desde
un profesional distante-paciente.

Lo que constituye ademas la complexién de una perspectiva neuroética desde las
dos visiones planteadas por Adela Cortina en sus reflexiones, cumples con el principio
moral de la reciprocidad y proteccion del otro y atiendes profesionalmente desde
la comprensién y conocimiento de cdmo nuestro cerebro reacciona ante ciertas
circunstancias, y como los otros pueden ayudar a mejorar y hacer mas humana cualquier
situacion que pueda alterar el bienestar al que todos tenemos derecho. La dimension
en la atencién del otro entonces alcanza la espiritualidad un elemento que no se debe
pasar por alto en el respeto sobre la religiosidad del grupo familiar atendido.

MECANISMOS CEREBRALES PARA POTENCIAR EL BIENESTARY EL APRENDIZAJE EN EL
AULA HOSPITALARIA: NIVELES LOGICOS Y NEUROLOGICOS

Hay que empoderar la capacidad de producir neuroquimicos del bienestar y el
aprendizaje, ya que los neurotransmisores son la base de todos los pensamientos y



emociones, de la memoria y del aprendizaje. Las acciones sobre la quimica cerebral
activan los extraordinarios fenémenos del aprendizaje, cada maestro es responsable
de activar millones de bombas sodio-potasio entre los millones de ramas dendriticas,
y para eso, solo basta a veces una mirada compasiva, una sonrisa, un gesto de apoyo;
esas simples acciones aumentan las redes neuronales que son posibilitadas por la
plasticidad cerebral.

La quimica cerebral dispuesta para el aprendizaje segun Pert (1986), Luzardo (2003)
Jensen (2004), y OCDE-CERI (2009) describen los principales neurotransmisores del
aprendizaje, a partir de las funciones de los mismos se pueden realizar tareas especificas
para producirlos. Describiré los principales: cortisol, la hormona del estrés convertida en
neurotransmisor, su principal funcion es alertar al cerebro de una situacion de peligro,
ante lo cual el organismo decide atacar, huir o paralizarse; es necesario disminuir los
niveles de estrés antes de iniciar la actividad de aprendizaje, pues probablemente venga
de algun procedimiento médico estresante, se recomienda entonces actividades de
relajacion o visualizacion con el tiempo necesario hasta activar los neurotransmisores
que lo contrarrestan.

La serotonina, conocida como el neurotransmisor del bienestar, esta asociada con
la autoestima (bajos niveles=baja autoestima), como estrategia se sugiere trabajar la
visualizaciéon proyectiva, y realizar la programacién de los aprendizajes en conjunto y
en consulta con el aprendiz, conversar qué objetivos le gustaria alcanzar y coémo, asi
la propuesta de trabajo estard coordinada para provocar la eficacia y el bienestar en
el aprendizaje. La dopamina es el neurotransmisor que prevalece en las situaciones
de bienestar emocional como en el enamoramiento, es responsable de la pasion, de
la creatividad, combate el desgano y ayuda a la resolucién de problemas de indole
emocional, por lo tanto, hay que conversar sobre lo que apasiona al aprendiz, los suefios
y proyectos, asi como traer materiales y contenidos altamente significativos, que luego
se relacionen con los contenidos de clases.

La oxitocina, conocida como el neurotransmisor de la ternuray la proteccion, también
es un neuropéptido, se produce en grandes cantidades durante el amamantamiento, y
probablemente esté asociada con las conductas de proteccion de los pequefos y las
personas desvalidas, si la atencién se realiza impregnadas de las premisas del cuidado
humano, se garantiza asi su produccion, tanto del aprendiz, como del personal que
sirve. Las endorfinas son los neuropéptidos de la felicidad, su nombre tiene una especial
acepcion bioldgica, pues son los mensajeros de los pensamientos en todo el cuerpo,
una persona feliz, sentird que esa emocion es también un chorro de placer en todo el
cuerpo. Pert (1997) asegura ademas que ayuda a aumentar las células killer y fortalece
todo el sistema inmunitario, en conjunto con el sistema endocrino, esta triangulacion es
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posible estimularla si asociamos el aprendizaje con lo Iudico, las sensaciones agradables
y una visién multisensorial del proceso.

Por otro lado, esté el glutamato, encargado de la excitacion de redes neuronales y, por
lo tanto, asociado a los procesos cognitivos de la atencion, la percepcion y la memoria.
Se recomienda desarrollar estrategias de procesamiento de la informacion variadas y que
correspondan al nivel de desarrollo cognitivo del aprendiz, van desde las estrategias de
adquisicion del conocimiento, las estrategias de organizaciéon del conocimiento hasta las
metacognitivas y las afectivas Po Poggioli (2005). La acetilcolina es el neurotransmisor del
aprendizaje por excelencia, asociado a la memoria a largo plazo y a la potenciacion de las
redes neuronales, requiere de la activacion de movimientos voluntarios e involuntarios
y el respeto por las pautas de suefo, junto con la serotonina nocturna o melatonina,
ambos cimientan los aprendizajes durante el suefo, se recomienda consultar como
estd durmiendo el aprendiz y recomendar al equipo de salud que ayude a mejorar esas
pautas en lo posible. También agregar rutinas para movilizar fisicamente el cuerpo del
aprendiz, que quizas este limitado al ambiente de hospitalizacion, incorporar rutinas
aerdbicas en lo posible.

EI GABA (dcido gamma amino butirico), asociado a los procesos de atencion, fallaen
nifos diagnosticados con déficit de atencién o hiperkinéticos es sustancial verificar en
las estrategias el momento de captar la atencion, y descartar problemas organicos, o
psicolégicos que puedan estar afectando este proceso, aungue entender frente a tantos
estimulos incomprensibles para algunos nifios pretender que siempre mantengan la
atencion a las actividades pedagdgicas, por ellos atender a las curvas propias de atencién
del nifio. Finalmente mantener a limite la secrecién de noradrenalina y adrenalina que
pueden estar asociadas a la produccién de cortisol, aunque un poquito de emocion
no vendria mal para mantener activo el entusiasmo y el asombro.

Finalmente, la investigacidon neuroeducativa puede ser clave para ayudar a otros y
dejar un legado, asi, por ejemplo, ya existen una serie de investigaciones que establecen
puentes entre las neurociencias y la educacién, algunos ejemplos:

a) «Nuestro cerebro cambia y ademas es Unico e irrepetible», la investigacion: Cambio
estructural relacionado con la navegacion en el hipocampo de los taxistas en Burgess
N, Maguire EA, O'Keefe J. The human hippocampus and spatial and episodic memory.
Neuron 2002; 35:625-41 disponible en https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/12194864.
Implicaciones educativas: cada cerebro es Unico y particular, sugiere la necesidad de
tener en cuenta la diversidad del alumnadoyy ser flexible en los procesos de evaluacion.
b) «La importancia de las emociones en el aprendizaje» la investigacion: en Estupiian, J.
Cherrez, I. Intriago, G. Torres, R. (2016). Neurociencia cognitiva e inteligencia emocional.



La gestion pedagdgica en el contexto de la formacion profesional. Revista Didéctica
y Educacion. Vol. VII. Afo 2016. NUimero 4, Octubre-Diciembre. Disponible en https://
www.researchgate.net/publication/321251304. Implicaciones educativas: generar climas
emocionales positivos que faciliten el aprendizaje vy la seguridad de los alumnos. La
empatia es fundamental.

«Contexto familiar y desarrollo cognitivos. la investigacion: El contexto familiar como

predictor del desarrollo cognitivo en niflos en Barreto, F, Sdnchez de Miguel, M. Ibarluzea,

J. Andiarena, A.y Arranz, E. (2017). Family context and cognitive development in early

childhood: A longitudinal study. Intelligence. Vol. 65. 11-22 disponible en https://www.

sciencedirect.com/science/article/pii/S0160289616303014. Implicaciones educativas:
las redes neuronales se estructuran en los contextos socioculturales, es importante
conocer e involucrar a la familia; recrear actividades y proyectos de aula que involucren

a las familias.

d) «Lanovedad captay cautiva la atencién» la investigacion: las respuestas a la dopamina
cumplen con los supuestos basicos de la teorfa del aprendizaje formal en Waelti, P;
Dickinson, A,; Schultz, W. (2007): «<Dopamine responses comply with basic assumptions
of formal learning theory» Nature 412 disponible en https://www.ncbinlm.nih.gov/
pubmed/11452299. Implicaciones educativas: la neurociencia ha demostrado la
importancia de hacer del aprendizaje una experiencia positiva y agradable.

De esta forma, se podria seguir dando ejemplos de investigacién neuroeducativa
que ayudaran sin duda alguna a enriquecer la tarea del servicio en el aula hospitalaria,
y asi esta propuesta también podra tener en la investigacién de campo, resultados que
certifiquen la aplicabilidad de esos principios ya demostrados en otros campos y disciplina.

(g)
—

CONCLUSION

La Pedagogia Hospitalaria como una ciencia en construcciéon requiere de los aportes
de los tedricos educativos, para dar pautas y enfoques que puedan ser Utiles a la hora
de abordar un campo de atencién pedagdgica tan sensible, que requiere no solo del
profesionalismo técnico, sino de una enorme capacidad de servicio, cimentada en los
mas altos criterios éticos sobre la visidon de la atencion humana. Por ello, el autor buscd
desde su propia experiencia y en pertinencia con los principios de visiéon compleja de
las ciencias actuales, ofrecer una propuesta transdisciplinaria, para dar una atenciéon
que no solo garantice la efectividad en los aprendizajes, sino que marque la distincién
en la atencion integral y holistica requiere la persona en situacion de vulnerabilidad,
como en este caso la enfermedad.
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Articula principios y premisas de la neuroeducacion, el modelo PERMA, el cuidado

humano, la neurcética, la evolucion humana, y la ecologia humana que permitn dar
una vision interdisciplinaria congruente, entre los aportes de disciplinas como las
neurociencias cognitivas, la psicologia positiva, la pedagogia, la ética y la biologia. De
cada una se selecciond elementos modulares, que cohabitan en una propuesta que
arropa la comprension neuropsicobioldgica del cerebro, para producir el bienestar en
el aprendizaje, tomando en cuenta la ecologia humana y la relaciéon docente-aprendiz
como una relacion persona-persona, donde se respeta, se busca la atencién en dignidad
desde la calidez y la calidad a través del cuidado humano.
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Resumen

Este trabajo aborda las contribuciones de Formacién continua en servicio, para las
actividades laborales en clases hospitalarias. Promover la experiencia reflexiva en el
profesor en «su» lugar de trabajo permite la revision de las creencias pedagdgicas que
componen sus decisiones diarias y contribuye en la preparacién para cumplir con los
objetivos propuestos. Recursos metodoldgicos: busqueda bibliogréfica en bases de datos
y analisis de los testimonios de los profesores. Se concluye que la Formacion continua en
servicio: genera la ensefanza de habilidades para hacer frente a los retos que plantea la
educacion inclusiva, promueve cambios profesionales, asi como personales y colabora en
laaccién de los docentes de las clases hospitalarias para alcanzar los objetivos propuestos.

Palabras claves: formacion profesional, formacién continua en servicio, clase hospitalaria,
inclusion.

Abstract

This paper discusses the contribution of Continuing Education at Service for the work in
Hospital Classes. To encourage the teacher’s reflective experience on “his"work locus allows
the review of pedagogical beliefs that make up his daily decisions and helps preparing to
meet the proposed objectives. Methodological resources: literature review on indexing
databases and analysis of teachers’ testimonials. We concluded that the Continuing
Education at Service generates teaching skills to face the challenges posed by inclusive
education, promotes professional and personal changes and collaborates in the action of
Hospital Classes teachers to achieve the specific objectives of this educational modality.

Keywords: professional training, continuing education at service, hospital class, inclusion.



PRESENTACION

La Constitucion Federal de 1988 establece que la educacion es «derecho de todos y
deber del Estado y de la familiax. Por lo tanto, la educacién se configura como derecho
publico, subjetivo a todos, universalmente, segun documento referencia elaborado en
la Conferencia Nacional de Educacion — 2014 por el Ministerio de Educacion y Cultura
(Conferéncia Nacional de Educacao [CONAE], 2014).

Los nifios y jovenes que, debido a las multiples cuestiones que rodean la enfermedad,
y no pueden asistir a la escuela regular, se les garantiza el derecho a la educacion a
través de una legislacion especifica (Constituicao, 1998; Resolucdo 41,1995; Lei no. 9.394,
1996, Ministério da Educacao [MEC], 2001; MEC, 2002; MEC, 2007; Secretaria de Estado
da Educacéo [SED], 2008).

La puesta en practica del derecho a la educacién de los alumnos en tratamiento
de salud se sucede en las clases hospitalarias. Este es un tipo de educacion especial
destinado a los atendimientos de naturaleza pedagdgica y de cardcter educativo en
entornos de atencién de la salud, ya sea en las circunstancias de hospitalizacién, como
se conoce tradicionalmente, o en hospitales-dia y hospitales-semana, o en los servicios
de atencion integral de salud mental (Ministério da Educagdo [MEC], 2002).

Como premisa, las clases hospitalarias tienen por objeto garantizar la continuidad
del proceso de desarrollo y aprendizaje, asi como promover el posterior acceso y/o
retorno a la escuela regular del alumno en situacion de enfermedad, tal como propone
la Resolucion CNE/CEB No 02/2001, y la Indicacion no 70/2007 del Consejo Nacional de
Educacion y CEB.

De acuerdo con el documento de designacion de las Estrategias y Directrices para la
atencion en las clases hospitalarias, cabe al profesor trabajar con la diversidad humana,
respetar los aspectos culturales y educativos e identificar las necesidades especiales de
los alumnos a través de estrategias que promuevan el proceso de ensefanza-aprendizaje.
También debe ponerse a disposicion para el trabajo en equipo, asesorar a las escuelas
en el hogar para apoyar la inclusion de los estudiantes que estan fuera del sistema
educativo, asi como proporcionar las condiciones de admision a los que estan en edad
escolar y todavia no asisten a la escuela regular. (MEC, 2002).

Sobre la cuestion de la formacién, el mismo documento se refiere a la necesidad de
crear oportunidades para la formacién continua de los profesores que trabajan en las
clases hospitalarias y de atencién educativa domiciliaria, para que sus actividades estén
en conformidad con los principios y directrices de la educacién basica.
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Por consiguiente, el profesor debe tener formacion pedagdgica preferentemente en
Educacion Especial o en cursos de pedagogia o licenciaturas, tener nociones sobre las
enfermedades y las condiciones biopsicosociales experimentadas por los estudiantes.
Adecuar, registrar y evaluar el trabajo pedagdgico desarrollado son atribuciones del
profesor.

Las funciones citadas en los documentos y postulados legales revelan un reconocimiento
del complejo papel desempenado por el profesor en la clase hospitalaria, distinguiéndola,
sino también acercarse a la practica docente llevada a cabo en la ensefanza regular.
Sin embargo, se verifica una brecha decisiva que surge entre la formacion del profesor,
de acuerdo con el modelo tedrico de la racionalidad técnica y la experiencia practica
que se basa en propdsitos solicitados.

Un estudio pionero realizado por Fonseca (1999) obtuvo datos mediante el envio de
correspondencia por correo a todas las Secretarias de Educacion / Educacion Especial de
las 27 unidades federales del pais (26 estados y el Distrito Federal). Los datos revelaron que
el aflo 1999 Brasil tenia 30 clases hospitalarias distribuidas en 11 unidades de la Federacién
(10 Estados y el Distrito Federal) regidas por 8o profesores. Respondieron al cuestionario
65 profesores. En cuanto a la formacién académica, el estudio reveld que 15 tenian el
nivel medio de formacion, 26 del nivel superior y 11 asistieron a cursos de posgrado.

En otro estudio elaborado como tesis de maestria en la Universidad de Sao Paulo
(USP), titulado «Clase Hospitalaria: Una mirada pedagdgica Unicax, Assis (2009) investiga
la escena de la educacion para las personas con necesidades especiales debido a su
condicién de salud en el Estado de Sao Paulo. Los datos obtenidos muestran que de
1999 hasta el 2007, en todo el Estado de Sao Paulo habifa 16 hospitales que tenian servicio
de clases hospitalarias. Distribuidas entre la ciudad de Sao Paulo en nimero de ocho,
y el mismo ndmero extendido por todo el interior, fueron aplicadas por 43 profesores,
entre ellos 29 en la ciudad de Sao Paulo y 14 en el interior.

En cuanto a la formacion, Assis (2009) sefala para datos interesantes: de los 43
profesores activos en el Estado de Sdo Paulo, entre el 1997y el 2009, 15 solo se capacitaron
en Pedagogia, y de éstos, 13 eran de la capital y dos del interior; 22 se capacitaron en
Pedagogia con especializacién en algun tipo de discapacidad, incluyendo 11 en la capital
y 11 en el interior; dos profesores se capacitaron en Pedagogia con especializacién en
Psicologia de la Educacién, uno en la capital y uno en el interior; todavia entre el total de
43 profesores, se observa que un profesor se capacitd en Pedagogia con especializacion
en Administracion Hospitalaria, con sede en la capital y, por dltimo, tres de los profesores
activos que trabajan en la clase hospitalaria no tenfan un titulo superior en pedagogia,
todos ellos en la capital .



A partir de este estudio no se encontraron datos de la investigacién relativa a la
formacion profesional bésica y continua de los profesores que trabajan en las clases
hospitalarias en el estado de Sao Paulo.

Los datos mas recientes proporcionados por el Nucleo de Apoyo Pedagogico
Especializado (CAPE), un érgano oficial de la Secretaria de Educacion del Estado de Séo
Paulo, muestran que hasta la fecha existen 68 profesores que integran la Secretaria de
Educacion del estado de Séo Paulo, 43 de estos localizados en la ciudad de Séo Paulo y
25 en el interior. Componen la Secretaria de Educacién del Municipio de S&o Paulo dos
instituciones, que tienen un total de ocho profesores. (SED, 2005).

Aungue se puede observar el significativo avance cuantitativo en el total de clases
hospitalarias en el estado de Sdo Paulo, debemos ser conscientes de que hay un largo
camino por recorrer. Hay un conjunto de variables a considerar tanto en la dindmica
de la asistencia, como en recursos disponibles para su ejecucion.

En estos términos, Fonseca (2002) advierte acerca de laimportancia de considerar los
aspectos politicos y orientaciones educativas que conceptualizan las clases hospitalarias.
La introduccion y aplicaciéon de estos esta sujeto a las practicas pedagdgicas incorporadas
en una variedad de ejemplos de gerencia muy diversificados. La estrecha relacion entre
la gestion en la clase hospitalaria y la preparacion para la educacion inclusiva requiere
la formacion y la formulacion de propuestas que se consolidan en la profundizacion
de los conocimientos tedricos y metodoldgicos con el fin de construir estrategias
sociointeractivas para la vida individual y colectiva.

La presencia de los profesores en los hospitales, con el propésito de promover la
educacion, ofrece caracteristicas especiales que se aproximan y se diferencian de los
modelos de la escuela regular. El retiro de un estudiante hospitalizado crea una distancia
hacia su vida rutinaria que no puede serignorada. Aunque temporal, provoca una serie
de sensaciones que van desde la debilidad al abandono y que, desde luego, generan
complicaciones en el proceso de ensefanza-aprendizaje.

Desde esta perspectiva es que se realza la postura de los profesores en las aulas
hospitalarias como agentes de transformacién. Desarrollar la practica pedagdgica en
la perspectiva de la educacion inclusiva promueve el respeto a la diversidad. Como
un factor clave en la promocion de condiciones para el desarrollo y el reingreso del
estudiante a la ensefanza regular, la educacion inclusiva debe ser el punto de referencia
de las intervenciones pedagdgicas y educativas en las clases hospitalarias.
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Como afirma Mantoan (2006), el principio de la educacién inclusiva rompe paradigmas
e impulsa la reforma educativa. Por lo tanto, es necesario que los profesores estén
capacitados parafomentar la experiencia vivida reflexivamente. Por consiguiente, evaluar
las decisiones diarias, sea por la narrativa de sus historias de vida, o por el andlisis de los
campos de conocimiento con los cudles el profesor interactua, es necesario y debe ser
considerado como accién de crecimiento y desarrollo profesional.

JUSTIFICATIVA

El Programa Pedagdgico y Educativo al Estudiante en Tratamiento de Salud (PAPEETS)
del Hospital de Sao Paulo fue fundado en el ano 2006 por iniciativa del Departamento
de Pediatria de la Escola Paulista de Medicina, de la Universidade Federal de S&o Paulo
(UNIFESP), con el objetivo de instituir una clase hospitalaria en hospital universitario
de la UNIFESP, el hospital Sdo Paulo. Elaborado y aprobado, el Proyecto Politico
Pedagdgico fue presentado a las Secretarfas de Educacion del Estado y del Municipio,
y la Clase Hospitalaria del Hospital Sao Paulo fue reconocida y oficialmente validada
por la Secretaria de Educacion del Estado de Sao Paulo como una clase a distancia de
la Escuela Estadual Peter Voss.

Actualmente, el proyecto se ha ampliado de manera considerable. Por ahora,
ademas de la atencién recibida por pacientes en la Unidad Pediatrica General, donde
se encuentran nuestras instalaciones, son asistidos en sus propias camas los estudiantes
que no pueden moverse, aquellos que se encuentran en la Unidad de Cuidados Semi-
Intensivos y también en la Unidad Quirlrgica de Pediatria. Con respecto a las clinicas,
los estudiantes son atendidos en las consultas de Nefrologia (Hemodialisis Pediatrica),
y de Enfermedades Infecciosas Pediatricas (especialmente, los alumnos adolescentes
afectados por VIH).

EI PAPEETS consta de dos partes: (1) Centro de Educacion e Investigacion, que ofrece un
curso de Extensién en Pedagogia Hospitalaria y un Grupo de Estudios e Investigaciones
y de la que esta autora es coordinadora; y (2) Operacién y asistencia por el cuidado
de las clases hospitalarias del Hospital Sdo Paulo y en las clinicas ya mencionadas. El
profesorado pedagdgico de la Clase Hospitalaria consta de nueve profesionales de
Educacion con diferentes vinculos: federal, estatal, municipal y empleados contratados
por el Hospital Sao Paulo.

Como gestora, desde su creacion en el afo 2006, la autora ve la necesidad de
sistematizar las conductas mas adecuadas, con el objetivo de proporcionar recursos
para proveer al profesional los conocimientos necesarios para el ejercicio de la profesion
en el trabajo con estudiantes en tratamiento de salud.



Como parte del acuerdo firmado, el equipo es supervisado por la Direccion de
Ensefianza Centro-Sury recibid tres profesores, y, por cada ocasion, algunos materiales
escolares. La seleccién de los profesionales de las respectivas Secretarias - Estado y del
municipio, se realiza considerando los diferentes requisitos previos.

La seleccion del profesional por la Secretaria Municipal de Educacion, en el caso, de
una profesora titular de Educacion Infantil Iy Ensefianza Fundamental |, se basé en su
deseo personal, el compromiso de cumplir con una menor carga de trabajo - llamada
Jornada Basica de Trabajo (JBD) y la aprobacion de la Direccién de la Escuela, en conjunto
con la Direccion de Ensefanza. Una vez acordado por todas las instancias, la solicitud se
envia al Secretario de Educaciéon del Municipio, para el dictamen final. La continuidad
de este profesor se mantendra el tiempo que permanece el Acuerdo de la Secretaria
Municipal de Educacion con la Universidad.

A su vez, en la Secretaria de Estado de Educacion, el trabajo que se lleva a cabo en
la clase hospitalaria se considera un proyecto. Por lo tanto, el profesor permanece en la
institucion durante dos afos. Estos profesores son considerados como pertenecientes a
la categoria O, lo que implica que sus contratos de trabajo son temporales. Después del
periodo de dos afos deben ausentarse de sus funciones docentes por doscientos dias.

Durante la semana, los profesores de la Red Estatal hacen una actividad de formacion
(una hora semanal) en la escuela asociada — EEPG Peter Voss, en conjunto con los
profesores de Educacién Regular. Esta es una actividad pedagdgica de trabajo colectivo
(intitulada en portugués ATPC), un espacio de educacion continua que contribuye al
didlogo con la realidad propuesta por los parametros que rigen la Educacién Regular.

Sin embargo, se observa que la trasposicién de los contenidos aplicados en los
espacios de educacion continua frecuentados por el equipo del trabajo colectivo
(ATPC) como cursos de especializacién en psicopedagogia y psicomotricidad, no fueron
reconocidos como una forma transformadora en la comprension y, por consecuencia,
en las intervenciones con los estudiantes, tanto en el hospital como en las clinicas.
Podemos considerar que la dimensidn tedrica se mantiene distante de la proporcion
practica al perpetuar la dicotomia teoria-practica.

De esta forma, se hizo necesaria la progresiéon de la capacidad de reflexionar para
que fuera continua y progresiva, con el fin de estimular el proceso de formacion de
manera critica, superando la mera transmisién de conocimientos, permitiendo vivir la
singularidad entre la teorfay la practica pedagdgica y educativa en la clase hospitalaria.
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Aunque la valoracion tedrica sea reconocida como uno de los factores importantes
en laformacion continua de los profesores en las clases hospitalarias, las propuestas de
los cursos de formacion estan muy lejanas de la profesion docente, sus rutinas y culturas
profesionales, de manera especial en el trabajo de las clases hospitalarias. (Novoa,1995).

FORMACION CONTINUA EN SERVICIO: ALGUNAS CONSIDERACIONES

El concepto basico de Formacidn continua en servicio nace con el objetivo de calificar
al empleado para atender las necesidades de produccién que surgen del sistema
capitalista. En consecuencia, no solo fue requerida la eficiencia material y objetiva,
sino que también, una eficiencia subjetiva y diversa con el fin de hacer compatible el
tiempo productivo y financiero de la produccion globalizada (Brito, 2007, como citado
en Cartaxo et al. 2012).

Schultz (1973), a su vez, profundizo en el tema y desarrollé el concepto de «capital
humano» para explicar la desigualdad entre naciones, grupos sociales e individuos.
El autor relaciond el éxito del avance econémico de las naciones exitosas a la fuerte
aplicacion que hacen las personas hacia si mismos, basicamente la inversion en
educacion y salud (Frigotto, 2009).

Marin (1995), como citado en Altenfelder (2005), cuando se refiere a los desafios
de la Educacién Continua en Servicio, advierte la importancia de especificar el uso
correcto de la terminologfa. La Formacion continua en servicio se distingue del
entrenamiento, este Ultimo, entendido como un proceso mecanico que simplemente
Crea comportamientos, y de perfeccionamiento, como la idea de educabilidad del ser
humano y de formacion con el fin de ser capaz, habilitar. Aunque cada uno de estos
aspectos pueda estar presente en el tema de la educacion continua, lo que se espera
del educador, primordialmente para las clases hospitalarias, es algo que supera la vision
mecanicista y restringida a los modelos no compatibles con la educacion inclusiva.

Para formar profesores innovadores, criticos, cooperativos, solidarios, integrados
y capaces de explorar el universo de las construcciones intelectuales, es necesario
optar por un paradigma educativo diferente de los modelos convencionales de hoy
en dfa. Aceptar los desafios, construir y reconstruir teorfas, discutiendo hipétesis,
comparandolas con las necesidades reales de intervencién, suponen fomentar el
pensamiento divergente, la creatividad y el desarrollo de un trabajo cooperativo,
puesto que el trabajo docente con los estudiantes en la asistencia sanitaria no puede
prescindir de una vision amplia y general que no integra, sino, fragmenta.



INVESTIGACION

Con el fin de conocer las experiencias y propuestas de los profesores de la Clase
Hospitalaria del Hospital Sdo Paulo, con referencia a la Formacién continua en servicio, se
buscé un recurso metodoldgico que permitiera“escuchar”la idea de estos profesionales
en “su” proceso de educacion continua, ya sea en el servicio o a través de los cursos
realizados. Seria una oportunidad de expresién de los entrevistados acerca de su carrera
en el atendimiento al alumno en asistencia sanitaria.

La metodologia que mas se adaptd a los objetivos de este estudio fue de naturaleza
cualitativa, como también, cuantitativa, con el fin de investigar los testimonios,
recogiendo datos sobre el nivel simbdlico de un grupo social y destacando su amplitud
de representacion significativa. (Minayo, 2008).

El método utilizado fue el Discurso del Sujeto Colectivo (DSC), cuya base tedrica se
apoya en las suposiciones de laTeorfa de las Representaciones Sociales. (Jodelet, 2001).
Como material de trabajo se usan testimonios y/o material verbal que permita, por un
lado, que el estudio no se limite a la naturaleza eminentemente cualitativa, aunque se
hace uso de cuestionamientos cerrados con respuestas alternativas anticipadas. Por lo
tanto, se basa en preguntas abiertas con diferentes matrices de opiniones, laampliacion
de la oportunidad de conocer las representaciones sociales de un determinado
grupo social sobre un tema especifico. En este caso, como los profesores de las clases
hospitalarias representan la importancia de buscar formacién que mejor califique su
trabajo y justifique su eleccion por esta modalidad educativa, lo que conciben como
un reto y cuales recursos utilizados para afrontarlos. (Lefevre y Lefevre, 2010).

La metodologia propuesta por el Discurso del Sujeto Colectivo (DSC) permite, al
registrar los datos personales y profesionales de los entrevistados, identificar y analizar
los discursos, haciendo un paralelo mas concluyente, como se verd a continuacion.

EI DSC consiste, basicamente, en analizar el material verbal recogido y seleccionar,
para cada respuesta individual, pasajes significativos que expresan ideologias
representativas del discurso, denominadas de Expresiones-Clave. Estas corresponden
a las ideas centrales que son la sintesis del contenido discursivo. Cada idea central
es categorizada y acoplada a las demas que expresan el mismo significado. Asi se
construyen los discursos-sintesis, utilizando como expresién la primera persona del
singular. Esta composicion expresa el pensamiento de las personas que piensan de
manera similar sobre ese aspecto y, por lo tanto, representan el pensamiento de un
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grupo. Segun el DSC, se transcribe como si fuera un solo discurso. En este sentido, todas
las expresiones de opinion se observan como «desde mi punto de vista, 0 en miopinidn».

Las preguntas propuestas fueron elaboradas en forma de pequefos escenarios

cotidianos del profesor abordando los siguientes temas: concepto de Clase Hospitalaria
antes del ingreso en el &rea, desafios del profesor en su lugar de trabajo, contribuciones
del curso de formacién en Pedagogia Hospitalaria y su cooperacion en la Formacion
continua en servicio para la practica pedagogica desarrollada en la clase hospitalaria.

Los cuestionarios fueron aplicados a cada profesor y respondidos de forma individual.

Después de un andlisis detallado de los datos recogidos y presentados a los operadores
del DSC, se realizé el registré correspondiente.

RESULTADOS Y DISCUSION

Los datos registrados (Tabla 1) de los profesores entrevistados permitieron establecer

el siguiente paralelo:

1

Aunque esta investigacion todavia esta en curso, actualmente restringida a una sola
institucion y a un pequeno nuimero de profesores participantes (ocho), no se puede
ignorar que estos representan aproximadamente el 12 % de la cantidad de los profesores
de las clases hospitalarias en todo el estado de Sao Paulo.

No obstante, se trata de una modalidad educativa aun poco conocida que es elegida
por pedagogos en que la prevalencia mas alta se encuentra entre los 20 y 40 afos,
con la posibilidad de buscar distintas alternativas en el drea de la educacion.

En cuanto al tiempo, al final de la formacion inicial, se observa que la frecuencia mayor
aparece entre los profesores que han ensefiado clases en la escuela regular.

También se observa que el 40 % de los entrevistados ejercieron la docencia en la
escuela primaria (Ensefanza Fundamental ), es decir, han experimentado la ensefanza
en los primeros anos y deben tener el dominio de los contenidos de las asignaturas
de referencias de dreas del conocimiento como matemdticas y lenguaje escrito y oral.
También, deben poseer habilidad para entender la relacion del profesor frente a los
conocimientos didacticos y pedagdgicos. Hay que tener en cuenta que el profesor del
curso inicial de la escuela primaria presenta una facilidad para comprender la conexién
entre el docente, la escuela, el alumno'y su familia como factores claves en el desarrollo
y desempefio pedagdgico y educativo del estudiante.

Por consiguiente, se supone que existen aspectos similares entre la docencia

de la Ensefanza Regular y la Clase Hospitalaria, y hay habilidades que pueden ser



implementadas, si tenemos en cuenta el tiempo de entrenamiento, las etapas requeridas
y la practica adquirida.

Tabla 1. Distribucion de profesores de las clases hospitalarias del Hospital de S&o Paulo

Edad (en anos) OEEIE
del total
e Entre 20y 40 67 %
e Entre 50y 65 33%
Tiempo desde el final de la graduacién (en aiios)
eEntresy10 35%
«Entre6y10 40%
» Mds de 20 25%
Experiencia profesional anterior
« Ensefianza Fundamental | 40%
« Educacion Infantil y Ensefianza Fundamental | 25%
« Ensefianza Fundamental |y Gestion 15%
« Ensefianza Fundamental |, Il'y Bachillerato 20%

Se hard, ahora, un paralelo entre los datos personales y profesionales con los DSC
finalizados y categorizados.

Categoria 1
Percepcion de la modalidad educativa Clase Hospitalaria, antes del ingreso en el drea
DSC

Mi percepcion sobre la Clase hospitalaria comenzd con un comunicado. Hasta entonces
era todo lo que sabia. Al principio, pensé que era un trabajo mds facil, mds tranquilo que
la educacion regular. Entonces, llegué a la conclusién de que el trabajo es muy complejo
y que requiere la participacion multidisciplinaria. Cuando entré en la Clase Hospitalaria,
incluso después de asistir al curso de posgrado en el drea, me encontré con la prdctica, el
hospital, todo era muy diferente, yo estaba un poco asustada, porque me encontré con
enfermedades crénicas, hospitalizaciones largas, readmisiones y muchas fracturas de
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aprendizaje. No sabia cdmo vivir la diversidad y todo me asustaba. No tenia la dimensidn
de las consecuencias de las enfermedades en el proceso de aprendizaje de los estudiantes.
En la educacion regular las enfermedades eran una cosa y escolarizar era otra. La una no
tenia mucho que ver con la otra.

Comentario:

Todavia se nota que, aunque siendo admitida legalmente, la Clase Hospitalaria, como
modalidad educativa, ain es desconocida. A través de los testimonios, se reconoce
lo poco que se conoce previo a la entrada efectiva en el drea. El interés puede surgir
de acuerdo con la necesidad de trabajo y no necesariamente por afinidad o por perfil
personal y profesional. La eleccién también puede ocurrir como una forma de escapar de
las condiciones a veces precarias, que se encuentran en las aulas de educacién regular.

Categoria 2

Desafios de docentes en las clases hospitalarias y aportes del curso de Extension
en Pedagogia Hospitalaria.

DSC

El curso de extension consolidé mi percepcion sobre el entorno hospitalario. Aportd
informaciones de las enfermedades crénicas y la forma cémo pueden interferir en el
aprendizaje de los estudiantes, por ejemplo, el drea cognitiva y motora. Es, sin duda, una
inversién en mi educacion, para ofrecer un servicio de calidad a nuestros estudiantes.

Comentario: la formalidad del curso de extension refleja la objetividad de la respuesta
y se aprecia la inversion en el campo profesional, quizé con referencia a la posible
promocion y mejor desempefo en el aula.

Categoria 3
La Formacién continua en servicio y el ejercicio de la profesién
DSC

Las reuniones me muestran el trabajo de otra manera. Es muy bueno para compartir
experiencias, comprender cada caso, profundizar y no tener miedo de dar opiniones, de
cometer errores y respetar que cada uno del grupo tiene una vision. Nos complementamos
mutuamente y se puede conocer el mismo nifio desde diferentes perspectivas. Después de
cada reunidn, veo que cada estudiante desperté en mila curiosidad, el deseo de aprender,
de intercambiar experiencias y hacer una diferencia en su calidad de vida. Comprendo,
ahora, que no puedo hacer un papel de madre, tia, sino una profesional que debe continuar
y acompanhar el proceso de desarrollo y aprendizaje de los estudiantes.



Comentario: el espiritu del equipo consolida el enlace y estimula la reflexién vy la
construccion colectiva, contribuye a reconsiderar las decisiones cotidianas, ya sea por
la narrativa de sus propias historias de vida, o por intercambio del conocimiento con
los cudles el profesor interactua. La reciprocidad de experiencias hace que, también,
con que los errores e indecisiones, se comprometan con el proceso de construccion
para hacer algo mas significativo.

Categoria 4
La inclusién Educacional y Social del alumno en asistencia sanitaria
DsC

Entiendo que los estudiantes matriculados en la educacion reqular y que estdn hospitalizados
no pueden permanecer aislados, lejos de sus actividades educativas y sociales. Tenemos
que prepararlos para la reintegracion escolar.

Comentario: parece solo una linea de comentario, no obstante, se puede inferir que
la inclusion estd presente en cada una de las categorias, cuando se aborda el miedo
del profesor como factor de exclusién, hasta tener espacio de elaboracién personal
y profesional.

CONSIDERACIONES FINALES

Este articulo presenta algunas consideraciones como producto de la investigacion
llevada a cabo con los profesores de la Clase Hospitalaria del Hospital Sdo Paulo —
Hospital Universitario de la UNIFESP. El estudio destaca particularmente la percepcion
de la Clase Hospitalaria a partir del momento que precede el ingreso del trabajo en el
areay, posteriormente, relevando la trayectoria de las formaciones continuas en sus
diversas modalidades.

La autora estd de acuerdo con la declaracion propuesta por Gatti (2003), ya que la
observacion de las declaraciones y la practica pedagogica en las clases hospitalarias
nos muestran que la participaciéon en cursos de formacion continua basada en
proporcionar el contenido y el estimulo a la racionalidad no garantizan cambios de
postura y formas de actuar.

A través del andlisis de las entrevistas se concluye que las modalidades formativas,
como las actividades de desarrollo, actualizacién y capacitacion, desempenan la
adquisicién de conocimientos construidos previamente alrededor, una vez que no se
producen en el drea original de trabajo, es decir, en la clase hospitalaria. Por lo tanto,
no cumplen directamente a la multitud de desafios identificados por los profesores
de esta modalidad educativa, Unica en muchos aspectos.
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En este sentido, la Formacién continua en servicio confirma que el profesor asuma
una postura de aprendiz permanente en su trabajo. De esta manera, se requiere una
actitud innovadora y reflexiva, que le permita transformar la relaciéon consigo mismo
y con el grupo. De esta forma, resulta la construccién de nuevas propuestas para el
estimulo del trabajo en equipo multidisciplinario, una de las habilidades necesarias
para las actividades pedagdgicas y educativas en las clinicas y hospitales.

Las practicas que se construyen alrededor de la Formacién continua en servicio
permiten fomentar la habilidad docente a una condicién de ruptura de paradigmas,
y, por tanto, vuelven al cotidiano a través de la reflexion. También es posible considerar
que el ejercicio de esta practica formativa suspende la produccién de mecanismos de
exclusion, colaborando de esta manera, con un conjunto de demandas favorables a
la promocion de la educacion inclusiva.
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Resumen

En la actualidad existen doce aulas hospitalarias instaladas en instituciones de salud
publica en el Pery, versus 390 establecimientos hospitalarios. La gran mayoria de los nifios
provienen de lugares de extrema pobreza. Ellos tienen el derecho a recibir una educacién
de calidad, sin embargo, uno de los obstaculos, es la deficiencia de profesionales altamente
calificados; para ello se necesita formar a maestros con la especialidad de “Pedagogia
Hospitalaria”; comenzando por establecer dentro de la malla curricular asignaturas que
impartan el conocimiento, a su vez disefar diplomados y maestrias que respalden con
profesionalismo el actuar de los docentes en los hospitales.

Palabras claves: pedagogia hospitalaria, formacién docente, capacitacion.

Abstract

At present there are twelve hospital classrooms installed in public health institutions in
Peru, versus 390 hospital establishments. The vast majority of children come from places of
extreme poverty. They have the right to receive a quality education, however, one of the
obstacles is the deficiency of highly qualified professionals; For this, it is necessary to train
teachers with the specialty of "Hospital Pedagogy”: beginning by establishing curricular
subjects within the curriculum that impart knowledge, in turn designing diplomas, and
master’s degrees that professionally support the actions of teachers in hospitals.

Keywords: hospital pedagogy, teacher training, training.



La pedagogia hospitalaria en el Perti cuenta con el respaldo de politicas publicas. El 17
de abril del 2017 se aprobd, segun Resolucion Ministerial N° 241-2017-Minedu, el Modelo
de Servicio Educativo Hospitalario, y el 23 de mayo del 2018 el congreso de la republica
promulgo la ley N° 30772 que permite aplicar el Servicio Educativo Hospitalario integral
a los estudiantes de la Educacién Basica en los hospitales.

El Perd cuenta con un total de 390 establecimientos hospitalarios de EsSalud, donde
dia adiaingresan un gran porcentaje de nifios y adolescentes en edad escolar para ser
atendidos y muchos de ellos deben ser hospitalizados para su tratamiento, actualmente
existen 12 aulas hospitalarias instaladas en instituciones de salud del estado, versus 390
instituciones de EsSalud en el Peru.

La gran mayoria de los nifos provienen de lugares de extrema pobreza y de condiciones
sanitarias deficientes. Ellos tienen derecho a recibir en los hospitales del Pery, una
educacion de calidad, sin embargo, en la gran mayorfa de los hospitales no existe este
servicio implementado. Uno de los obstaculos es la deficiencia de profesionales formados
en instituciones superiores; para ello se necesita formar a maestros con la especialidad.
La propuesta es comenzar por establecer dentro de la malla curricular profesional de
la docencia, asignaturas que impartan el conocimiento de la pedagogia hospitalaria,
seguido del disefio de diplomados y maestrias que respalden con profesionalismo el
actuar de los docentes en este campo de las aulas hospitalarias en los nosocomios del
area de salud. Afortunadamente la iniciativa existe, sin embargo, hay factores como la
deficiente difusion del tema para que se dé una respuesta optima de acogida para la
formacion profesional docente del futuro maestro hospitalario.

Desempeno profesional basado en reflexion critica, es la linea que se debe seguir
en la formaciéon de maestros hospitalarios, a su vez, el maestro debe contribuir a su
autoformacion y realizar un trabajo colaborativo en su desempenio profesional y con
sus alumnos pacientes.

El contexto de la realidad educativa en los hospitales del Perd hace que se plantee
una malla de contenidos que comienza con la identificacién de las necesidades de
formacion como clave del perfil profesional del educador social. La pedagogia hospitalaria
estd constituida por un conjunto de estudios y metodologias, basadas en la situacion
del paciente hospitalario.

La formacién de formadores deberd contribuir con la calidad de la educacién superior,
mediante la mejora de las competencias del profesional, con estrategias para mejorar
el ejercicio de la pedagogia hospitalaria, reflejandose en la calidad del dictado de sus
asignaturas en un ambito social de atencién a la diversidad, mediante los conocimientos
de los fundamentos de la educacién, el disefio curricular, innovaciones metodolégicas
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de la educacién, la evaluacién del aprendizaje vy la tecnologia informética aplicada a
la educacion.

La formacién del maestro hospitalario no solo se debe centrar en los aspectos de
areas académicas y curriculares, sino que también formar para atender los aspectos
psicoafectivos del paciente y en el desarrollo de la participacion en actividades de ocio
y tiempo libre, intentando que la estancia en el centro hospitalario sea mas llevadera,
atendiendo la calidad de vida del alumno paciente; teniendo en cuenta el modelo
asistencial, la realidad sociocultural, a las necesidades de la persona con enfermedad
y al modelo educativo.

La formacion de formadores debe estar centrada en tres principios relevantes: la
inclusiony la atencion a la diversidad, la normalizacion del alumno paciente y la igualdad
de oportunidades.

En la practica, dentro de la atencion de un aula hospitalaria no solo se atiende a los
pacientes sino también a los familiares que lo acompanan, por ello las futuras maestras
hospitalarias deben estar formadas integralmente. Segun Alvarez se debe:“Establecer un
plan de accion afin a las caracteristicas del nifo, familia y del hospital, labor compartida
con los profesionales del mundo de la salud, educacion, familia y voluntarios”. (Alvarez,
M., 2017, p.36).

1. OBJETIVOS DE LA FORMACION DE MAESTROS HOSPITALARIOS

1.1. Objetivo general

Brindar una formacién integral en el campo disciplinar de la Pedagogia Hospitalaria,
a profesionales de distintos campos afines al Area de la Pedagogia, a fin de que pueda
ejecutar actividades educativas en contextos hospitalarios

1.2. Objetivos especificos de la formacion de formadores en PH:
Que el profesional participante pueda:

« Conocer las principales caracteristicas del modelo de salud y educacion para
propiciar una articulacién adecuada entre ambas.

« Desarrollar redes de participacion docente que faciliten la accién Docente -
familia- escuela hospital.

« Desarrollar propuestas creativas en el Docente acordes a las necesidades
educativas del paciente- alumno en el tramo de la hospitalizacion como en el
domicilio.



2. LAS COMPETENCIAS PERSONALES, PROFESIONALES Y LABORALES
A DESARROLLAR EN EL MAESTRO HOSPITALARIO

La formacion de los maestros hospitalarios debe basarse en el desarrollo de
competencias generales, profesionales y laborales. Estos tres tipos de competencias
deben estar trasversalmente en todas las asignaturas de los médulos de estudio.

Las competencias trazadas y especificas deben ser claras y precisas, considerando el
contexto y realidad del dmbito hospitalario y de los pacientes, de acuerdo a la demanda
de las necesidades.

TIPOS DE COMPETENCIAS
LOGROS DE FIN DE

CARRERA

iComo se expresan las
Competencias especificas competencias en las asignaturas?
profesionales

Competencias de
desempeno o laborales

2.1. Competencias de formacién personal del maestro hospitalario:

« Madurez y equilibrio personal, con inteligencia interpersonal, intrapersonal, e
inteligencia emocional, para vivir y afrontar determinadas experiencias propias del
ambito hospitalario.

Apertura, flexibilidad, empatia, tolerancia a la frustracion, sensibilidad y capacidad
de comunicacioén; que faciliten relaciones personales positivas.

Ser capaz de afrontar, comprender y resolver cualquier dificultad profesional,
personal y situacion emocional del nifio frente al sentido del dolor, la enfermedad
y la muerte.

Fortaleza que permita afrontar la dureza de la tarea, comprendiendo los defectos
y debilidades de los nifios con paciencia activa y no pasiva.
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Ser capaz de trabajar en equipo de trabajo multidisciplinario, coordinando
funciones, sin interferir en las propias de cada disciplina profesional dentro del
centro de salud.

Conciencia de autoconfianza y autoestima con sus pares y en su entorno.
Expresar habilidades sociales y saber a convivir con los demas, dentro de la
atencion a la diversidad.

Capacidad para modificar el comportamiento y adoptar un tipo diferente de
enfoque sobre ideas o criterios

COMPETENCIAS PERSONALES GENERALES

2.2. Competencias profesionales en la formacién del maestro hospitalario

176 |

Disefiar y desarrollar los procesos de participacién e intervencion
interdisciplinaria, como condicién del trabajo en equipo, mostrando equilibrio
emocional, empatia y buena comunicacion, para facilitar el trabajo en equipo y
relaciones personales positivas.

Mostrar una personalidad emocionalmente equilibrada para atender las
reacciones complejas propias de la situacion de enfermedad y hospitalizacién
del nifio, a través de estrategias ludicas, lingUisticas, y efectivizar su ayuda,
comprendiendo y conociendo mas a cada nifio enfermo, con responsabilidad,
paciencia y creatividad.



Adaptar la actividad escolar a la situacion fisica y emocional del estudiante
hospitalizado, con tolerancia y respeto, para asegurar la continuidad en su
educacion y reducir las brechas de la exclusion, en el marco de la intencionalidad
del Sistema Educativo Nacional.

Poseer habilidades sociolingUisticas para interactuar, adecuadamente, con
otros profesionales involucrados en la atencién y cuidado del nifio enfermo, en
contextos hospitalarios mediante la informacion, orientacion y apoyo respectivo.

Asistir a los padres de familia, en cada momento y diversas circunstancias que
se presenten, en el proceso de hospitalizacién de los nifios enfermos, mediante
un apoyo adecuado al nivel de comprensién de cada uno de ellos, de forma
oportuna, empdtica y respetuosa.

Actualizar y concretar de forma creativa, el conocimiento del trabajo educativo,
en contextos hospitalarios, para construir un trabajo pedagdgico con base en el
pensamiento cientificoy la practica investigativa, orientada a la hipdtesis de salud.
Desarrollar la accién pedagdgica, estableciendo los vinculos afectivos, como
sustento para el éxito del trabajo docente, aplicando la didactica pertinente, con
oportunidad y tolerancia.

Identificar y explicar el patrimonio sociocultural de la familia del nifio
hospitalizado, como referente de valor en el disefio y desarrollo de la accién, al
actuar e intervenir en el proceso de enfermedad y hospitalizacion del nifio, con
respeto y solidaridad.

Mantener firme el caracter ante acumulacion de tareas o responsabilidades, lo
cual se traduce en respuestas controladas frente a un exceso de cargas.

COMPETENCIAS PROFESIONALES

Competente para saber:

Desarrollar proyectos

Analizar Investigar

Asesorar Modificar

Evaluar Planificar
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2.3. Competencias de desempeno o laborales del maestro hospitalario

Las competencias laborales son las capacidades para responder exitosamente
en el desenvolvimiento de sus funciones como maestro hospitalario. Las podemos
entender como todos los recursos que posee un maestro hospitalario que le permiten
ser competente en su desempefo, como de los conocimientos (saber), habilidades
(saber hacer) y actitudes (saber estar y querer hacer) y valores, que son aplicados en el
desempefio de una determinada responsabilidad y se mezclan para dar un nivel de
desempefo Unico en la persona, y para desempefarse de manera apropiada en el aula
hospitalaria atendiendo a sus alumnos pacientes.

Un maestro hospitalario puede tener mucho conocimiento, talento y disposicion
para hacer su trabajo, pero cuando no es capaz de trabajar en equipo multidisciplinario
comienzan a surgir eventualidades que, sin duda, pueden evitarse. El trabajo en equipo
y la organizacion del trabajo es fundamental para cumplir con las tareas programadas
y por supuesto, ayuda a ser mas productivos dentro de cualquier institucion de salud
y educativa.

El maestro hospitalario debe mostrar la habilidad de tener cierta independencia
para tomar decisiones que le permitan resolver problemas sin tener que acudir a su
jefe inmediato o si bien, ser capaz de ofrecer soluciones que se identifiquen con su
area de trabajo y, de esta manera, no generar un atraso en sus funciones y en el drea
educativa hospitalaria.

« Capacidad para permanecer eficaz dentro de un medio cambiante, asi como a la
hora de enfrentarse con nuevas tareas, retos y personas.

« Eficacia para identificar un problema y los datos pertinentes al respecto,
reconocer la informacién relevante y las posibles causas de este.

 Capacidad para emprender acciones de forma deliberada con el objeto de lograr
un beneficio o una ventaja importantes.

 Detectar las expectativas del cliente, asumiendo compromiso en la identificacion
de cualquier problema y proporcionar las soluciones mas idéneas para satisfacer
sus necesidades.

« Detectar las expectativas del cliente, asumiendo un compromiso con la
identificacion de cualquier problema y proporcionar las soluciones méas idéneas
para satisfacer sus necesidades.

» Capacidad para tomar decisiones que aseguren el control sobre métodos,
personas y situaciones.



Habilidad para la evaluacion de datos y lineas de accién para tomar decisiones
|6gicas de forma imparcial y razonada.

Crear en el propio trabajo o rol y su valor dentro de la empresa, lo cual se traduce
en un refuerzo extra para la compafiia, aungue no siempre en beneficio propio.

Distribucion eficaz de la toma de decisiones y responsabilidades hacia el
subordinado méas adecuado. Potenciar las habilidades de las personas a su cargo
mediante la realizacion de actividades.

Agudeza para establecer una linea de accion adecuada en la resolucion de
problemas, implicarse o tomar parte en un asunto concreto o tarea personal.

Muestra control, resistencia y capacidad de trabajo.

Capacidad para mantenerse dentro de una organizacién o grupo y para realizar
actividades o participar en ellas.

Capacidad para realizar de forma eficaz un plan apropiado de actuacion personal
0 para terceros con el fin de alcanzar un objetivo.

Capacidad para relacionarse facilmente con otras personas. Abierto y
participativo.

COMPETENCIAS DE DESEMPENO LABORAL

Ser competente para: Hacer

Realizar labores practicas Innovaciones

Disenar Operar
Redactar Controlar
informes procesos

Disposicion para participar como miembro integrado en un grupo (dos o mas personas)
para obtener un beneficio como resultado de la tarea a realizar, independientemente
de los intereses personales.
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Competencia técnica Competencia metodoldgica

SABER HACER

Competencia personal

SABER SER

SABER ESTAR

3. PERFIL DEL EGRESADO DE FORMACION DEL MAESTRO HOSPITALARIO

Al egresar del programa de formacion docente en pedagogfa hospitalaria, el docente

debera presentar las siguientes capacidades:
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Explicar y fundamentar el contenido cientifico de las teorias y enfoques de

la pedagogia hospitalaria y de las bases interdisciplinarias del aprendizaje
emocional, a partir de la practica de la reflexion y el discernimiento desde lo cual
se valora la promocién del conocimiento en las aulas hospitalarias, con atencién a
la diversidad.

Disefiar y desarrollar los proyectos y programas curriculares en el desarrollo de

las asignaturas que constituyen el plan curricular en atencién a las necesidades
educativas especiales permanentes o transitorias del estudiante - paciente,
implementando el proceso didéctico a favor del logro de los objetivos
propuestos, demostrando responsabilidad y compromiso por el logro académico.

Disefar y desarrollar el proceso formativo en contextos multiculturales y de
atencion a la diversidad, creando contextos de ensefianza y de aprendizaje,
utilizando los instrumentos y las estrategias innovadoras, entre las cuales se
encuentra una metodologfa ludica y la utilizacién de las TIC, para elevar la calidad
de los trayectos formativos, valorando la comunicacion y elevando el potencial de
sus habilidades cognitivo-linglisticas.

Utilizar modelos de disefio curricular como disciplina y proceso en el desarrollo
sistematico de los elementos curriculares aplicando las teorias del aprendizaje
para asegurar la calidad de la educacion, mediante el analisis de necesidades,



formulando metas, implementacién de materiales IUdicos y actividades
didacticas, asf como, la evaluacion del aprendizaje y el seguimiento, demostrando
interés por crear cambios deseados en los conocimientos y habilidades de los
estudiantes.

« Implementar la evaluacion del aprendizaje a partir de los saberes previos a fin de
recoger la informacion durante el proceso de ensefianza y de aprendizaje que
garanticen el logro esperado mediante la seleccién y el uso de las herramientas e
instrumentos mas adecuados al contexto y la cultura de la institucién en general
y de la evaluacion diferenciada.

La formacion del pedagogo hospitalario debe realizarse basandose en las habilidades

y capacidades del perfil del alumno paciente que es internado en los centros de salud
dentro de todas las regiones del Peru.

4. ENCUESTA DE FORMACION DE FORMADORES EN PEDAGOGIA
HOSPITALARIA

Se realizd una encuesta a 33 maestros egresados de la facultad de educacion de
cuatro universidades privadas en Lima los cuales han respondido de acuerdo a las
alternativas y temas de informacion.

Ante la primera pregunta:

4.1. jConoces sobre pedagogia hospitalaria?

182% 3% 78,8%

| B
.:No

B : Reportaje
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INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO
De los 40 alumnos el 78,8 % afirmdé que si conoce sobre pedagogia hospitalariay un
18,2% expresd que No conocia acerca de este tema.

Segun las cifras, en los resultados podemos observar que mas de las tres cuartas
partes de la muestra encuestada, sf tiene conocimientos significativos sobre pedagogfa
hospitalaria.

4.2. jTienes conocimiento de que existan aulas hospitalarias en
funcionamiento en el Peru?

212% 3% 75,8 %

.:Sl’
.:No

Il Marque sino esta seguro.

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 75,8 % afirmé que si tiene conocimiento de que existen aulas
hospitalarias en funcionamiento en el Perd y un 21,2% expresd que no conoce que
existan aulas de pedagogia hospitalaria en el pafs.

Segun las cifras, en los resultados podemos observar que mas de las tres cuartas
partes de la muestra encuestada, si reconoced la existencia del funcionamiento de
aulas hospitalarias en el Peru.



4.3. En caso de que hayas escuchado y/o conozcas de aulas hospitalarias
en el Perd, marca cudles conoces.

27,6 % 72,4 %

.:Aula hospitalaria — Aprendo Contigo
[ : Aula hospitalaria - Telefénica

-~

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO
De los 40 alumnos el 72,4 % afirmé que conocen el aula hospitalaria de “Aprendo
Contigo"y un 27,6% expresd que conoce el aula hospitalaria Telefonica.

Segun las cifras, en los resultados obtenidos podemos observar que cerca de las tres
cuartas partes de la muestra encuestada, conoce, significativamente, el aula hospitalaria
de"Aprendo Contigo”en el Perd.

4.4. ;Sabes que el MINEDU aprobé, segun Resolucién Ministerial N°
241- 2017, el Modelo de Servicio Educativo Hospitalario, como
servicio oficial en el Peri?

36,4 % 63,6 %
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INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos el 63,6 % afirmé conocer que el MINEDU aprobd, seguin Resolucion
Ministerial N° 241-2017, el Modelo de Servicio Educativo Hospitalario, como servicio oficial
en el Perd y un 27,6% expresd que no conocia esta resolucion.

Segun las cifras, en los resultados obtenidos podemos observar que mas de la mitad
de la muestra encuestada, conoce el Modelo de Servicio Educativo Hospitalario, como
servicio oficial en el pafs.

4.5. ;Sabias que el MINEDU necesita profesionales de la educacion y
de profesiones afines, capacitados en pedagogia hospitalaria?

48,5% 51,5%

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos el 51,5 % afirmé conocer que el MINEDU necesita profesionales
de la educacion y de profesiones afines, capacitados en pedagogia hospitalaria y un
48,5% expresd que desconoce esta necesidad.

Segun las cifras obtenidas podemos observar que la mitad de la muestra encuestada
conoce que el MINEDU necesita profesionales de la educacion y de profesiones a fines,
capacitados en pedagogia hospitalaria.



4.6. ;Sabias que la atencion en aulas hospitalarias estd considerada
dentro de la Atencion a la diversidad y el modelo inclusivo?

19,4% 80,6 %

.:Sl’

:No

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 80,6 % afirmd que conoce que la atencién en aulas hospitalarias
estd considerada dentro de la atencion a la diversidad y el modelo inclusivo, y un 19,4%
expresd que lo desconocia.

Segun los resultados obtenidos podemos observar que mas de las tres cuartas
partes de la muestra encuestada, conoce que, la atencién en aulas hospitalarias esta
considerada dentro de la atencion a la diversidad y el modelo inclusivo

4.7. ;Te gustaria que, en las facultades de educacion o institutos
de educacién superior, consideren la asignatura de pedagogia
hospitalaria en la malla curricular?

100 %

.:Sl’

:No
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FACTORES QUE INFLUYEN EN EL PERU PARA LA FORMACION DOCENTE EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA,
DENTRO DE UN MODELO DE EDUCACION INCLUSIVA

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos el 100 % afirmdé que le gustaria que, en las facultades de educacion

o institutos de educacién superior, consideren la asignatura de pedagogia hospitalaria,
en la malla curricular.

Segun las cifras obtenidas podemos observar que la totalidad de la muestra encuestada,

afirmé que le gustaria que en las facultades de educacion o institutos de educacién
superior, consideren la asignatura de pedagogia hospitalaria, en la malla curricular.

4.8. Si la anterior respuesta fue Si o NO responde ;Por qué?

Todos los nifios, sin excepcién, de acuerdo con la ley, tienen derecho a educarse.

Porque como futuros docentes en educacion especial tenemos una diversidad de
estudiantes con los cuales trabajar y no nos limitamos a un solo grupo.

Porque la educacién es un derecho de los nifios y la situacion de enfermedad no
puede restringirles el cumplimiento de ese derecho, por lo tanto, es necesario
que el nifo cuente con docentes formados para atenderlos en su situacién, que,
a su vez, tengan habilidades especificas para saber dar respuesta a las diversas
situaciones surgidas en el &mbito hospitalario.

Soy nueva en el pais, sin embargo, me interesa saber sobre el tema.

Para que existan profesionales preparados para ejercer la pedagogia hospitalaria.
Si, porque todo nifio tiene derechos.

Porque, para ensefar a ninos que lamentablemente padecen una enfermedad
0 alguln accidente que les imposibilita ir al colegio hay que estar preparados y
tener los conocimientos, estrategias y sensibilidad; todo lo que los estudios y
capacitaciones pueden dar.

Para darle base de los posibles escenarios que puede encontrar el docente y
tenga estrategias para afrontarlas.

Es necesario que los nifos que se encuentran en condiciones de salud
disminuidas, que les impidan estudiar en una institucion educativa, cuenten con
ensefanza de profesionales especializados que puedan brindar la educacion que
para cualquier nifo es un derecho.

Ser educadora significa aprender todo tipo de ensefanzas, ya sea dentro o fuera
de las aulas.



Porque tendriamos mas docentes preparados en este rubro y en el Peru existira
mayor conciencia del trabajo que realizan diversas empresas o companias.

Porque es parte de la realidad actual que me hubiera gustado conocer mas a
fondo en la época que estuve en la universidad.

Es un derecho de los nifios el acceder a la educacion, independientemente de sus
condiciones de salud. Por ello, se necesitan profesionales capacitados que cubran
las necesidades de los nifos en condicion de hospitalizacion.

Si, los nifos hospitalizados también tienen derecho a ser educados, sin importar
el problema de salud que afronten.

4.9. ;Te gustaria especializarte como docente en pedagogia hospitalaria
0 como psicologa hospitalaria?

3%
3%
206 93,9%
. 2 St
B :No
. Psicologa

: Tenerlo como algo adicional

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos el 93,9 % afirmd que le gustaria especializarse como docente en
“Pedagogia Hospitalaria’, un 3% expresd que le gustaria especializarse

como “Psicéloga Hospitalaria”y un 3% que preferiria tenerla como una alternativa
adicional, pero no prioritaria.

Segun las cifras obtenidas, podemos observar que méas de las tres cuartas partes
de la muestra encuestada, afirmé que le gustarfa especializarse como docente en
“Pedagogia Hospitalaria”
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4.10.;Te interesaria cursar un diplomado en“Pedagogia Hospitalaria”?

100 %

[ B

:No

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO
De los 40 alumnos el 100 % afirmd que le interesaria cursar un diplomado en esta
especialidad.

Segun los resultados obtenidos, podemos afirmar que la totalidad de la muestra

encuestada afirmé que le interesarfa cursar un diplomado en“Pedagogia Hospitalaria”.

4.11. ;Te interesaria cursar una maestria en el Perd en “ Pedagogia
Hospitalaria”?

21,2%
3%

90,6 %

.:Sl’

:No

[l : Depende de los cursos que dicten
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INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos el 90.6 % afirmo que le interesaria cursar una Maestria en el Peru
en” Pedagogia Hospitalaria’ un 6.3% expresd que no le interesarfa cursar una Maestria
en el Perl en” Pedagogia Hospitalaria“ y un 3.1% expresé que depende de los cursos
que se dicten en la Maestria.

Segun las cifras en los resultados obtenidos podemos observar que, mas de las tres
cuartas partes de la muestra encuestada, afirmo que si le interesarfa cursar una maestria
en el Perd en” Pedagogia Hospitalaria”.

4.12. Te gustaria que el diplomado o maestria en pedagogia hospitalaria
sea realizado de manera:

273% 42,4%

B semipresencial

[ : presencial
B : en plataforma digital, a distancia

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 42,4 % afirmo que le gustaria que el diplomado o maestria en
pedagogia hospitalaria fuera realizado de manera semipresencial. Un 30,3% expresd que
le gustarfa cursarlo de manera presencial y un 27.3% que preferirfa un formato digital,
para realizarlo a distancia a través de una plataforma.

Segun los resultados obtenidos, podemos observar que cerca de la mitad de la
muestra encuestada, plantea que le gustaria que el diplomado o maestria en pedagogia
hospitalaria sea realizado de manera semipresencial.

189



190

FACTORES QUE INFLUYEN EN EL PERU PARA LA FORMACION DOCENTE EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA,
DENTRO DE UN MODELO DE EDUCACION INCLUSIVA

4.13. Si se te propusiera inscribirte este afo 2019, para cursar una
maestria o diplomado en pedagogia hospitalaria, jte inscribirias?

3,2%

32% 32%
6,5% l

Il : presencial

0, . .
12,9% B : semipresencial

[ : tendria que ver mis tiempos
: depende del costo
:acabo de terminar una.
:estoy a punto de dar a

luz, este ano seria
complicado.

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos el 71% afirmé que le gustaria inscribirse el presente afo 2019 para
cursar una maestria o diplomado en pedagogia hospitalaria; un 6,5% expresé que no
estaba segura, ya que tendria que ver sus tiempos, un 3,2% sefald que le gustarfa, pero
depende del costo, un 3,2% afirmé que acaba de terminar una maestria y no puede
afrontar una en este afio y un 3,29 manifesté que por motivos de salud no podria cursarla.

Segun los resultados obtenidos, es posible aseverar que cerca de la tercera parte de
la muestra encuestada, afirmé que le gustaria inscribirse el presente aflo 2019 en una
maestria o diplomado en pedagogia hospitalaria.

4.14. Argumentos presentados en la pregunta anterior.

Estoy terminando un doctorado en educacion y la tesis demanda mucho tiempo.
Me inscribirfa porque llevo, al menos, cuatro afos siendo voluntario de Aprendo
Contigo, he estudiado educacién y anhelo poder trabajar en aulas hospitalarias,
ser parte de una labor que va mas alld de lo educativo y que transforma la
situacion de enfermedad en una situacion de esperanza y aprendizaje.

Este afo ya tengo planificada mis metas porque soy docente de EBE.



Soy licenciada en educacion especial, en mi universidad UNIFE, Mariella Mendoza
me informo y sensibilizd sobre el derecho que todos los nifios tienen para recibir

una educacion de calidad. Lo que, hasta ahora, es normal es que el nifio vaya a un
colegio a recibir conocimientos, valores, actividad fisica y relaciones sociales, pero
es tiempo de que la educacién vaya donde estan los nifios que por circunstancias
de la vida no lo pueden hacer. A eso le llamamos INCLUSION.

Los costos de las maestrias suelen ser el primer motivo por los cuales la gente
interesada en el tema (como yo), no se inscribe.

Depende del costo.
Ya estoy inscrita en un curso.

Me gustaria tener informacién del diplomado o maestria con tiempo (dos meses
de anticipacion).

Si, porque me gustaria aprender mucho mas sobre la pedagogia hospitalaria.
Porque me interesa atender la diversidad.

Por ser una especialidad actual.

Si, me gustaria mucho, pero deberian ser virtuales.

Claro que sf, ya que estoy en el noveno ciclo y serfa un éxito terminar con un
diplomado en pedagogia hospitalaria.

Tengo el suefio de brindar mi ayuda como docente, de forma integramente al
educando para transformar la educacion.

Asi tendria mayores oportunidades de conseguir un trabajo.
Serfa para el siguiente afio ya que me encuentro finalizando el bachiller.

Debido a que, como futura maestra, me encantaria conocer con mayor
profundidad esta pedagogia.

Desde que tuve la experiencia de brindar clases en casa a una nifia con cancer,
estoy muy interesada en participar en un voluntariado de pedagogfa hospitalaria,
sin embargo, siento que si requiere de una capacitacién adicional a la educacion
regular.

No, porque este afio acabo la universidad. El 2020 si lo harfa.

Si'me inscribirfa, ya que me interesa poder aprender cémo llevar la educacién a
los nifos en los hospitales o clinicas.

Sf, aunque en ese caso serfa a partir de agosto.
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4.15. jConsideras que, en el Peru y Latinoamérica, hace falta difusién
de la pedagogia hospitalaria?

100 %

.:Si

:No

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 100 % afirmd que considera que, en el Perd y Latinoamérica,
hace falta difundir el tema y la préctica de la pedagogia hospitalaria.

Segun las cifras obtenidas, podemos observar que la totalidad de la muestra

encuestada, afirmé que considera que, en el Perli y Latinoamérica, hace falta difundir
esta especialidad.

4.16. ;Te agradaria asistir a charlas gratuitas de difusion de la pedagogia
hospitalaria?

28,1% 71,9 %




INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 71,9 % afirmé que le agradarfa asistir a charlas gratuitas de
difusién del tema de la pedagogia hospitalaria de manera presencial y un 28,1% afirmé
que le gustaria que fueran a distancia en plataforma digital.

Segun los resultados obtenidos, podemos observar que, cerca de las tres cuartas
partes de la muestra encuestada, sefald que le agradarfa asistir a charlas gratuitas de
difusion de este tema de manera presencial.

4.17. iTe agradaria trabajar en hospitales y/o clinicas ensefiando a nifos
en su condicion de hospitalizados?

3%

Bl : i de manera presencial
[l : Trabajo en un hospital
[ : Apoyo psicolégico

- Actualmente lo hago

y €s una experiencia
maravillosa.

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 90,9% afirmdé que le gustaria trabajar en hospitales y/o clinicas
ensefiando a nifios en su condicion de hospitalizados, un 3% expresé que ya trabaja en
un hospital, otro 3% que le gustaria trabajar en un hospital o clinica, pero como apoyo
psicolégico, un 3% sefald que actualmente trabaja en una clinica o hospital atendiendo
a los nifos hospitalizados y es una experiencia maravillosa.

Segun las cifras obtenidas, podemos observar que mas de la tercera parte de la
muestra encuestada, afirmé que le gustaria trabajar en hospitales y/o clinicas ensefiando
a nifos en su condiciéon de hospitalizados.
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FACTORES QUE INFLUYEN EN EL PERU PARA LA FORMACION DOCENTE EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA,
DENTRO DE UN MODELO DE EDUCACION INCLUSIVA

4.18. jTe interesaria asistir a cursos, talleres, seminarios y/o congresos
de pedagogia hospitalaria?

100 %

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 100 % afirmo que le interesaria asistir a cursos, talleres, seminarios
y/o congresos de pedagogfa hospitalaria

Segun los resultados obtenidos, podemos aseverar que, a la totalidad de la muestra
encuestada, le interesaria asistir a cursos, talleres, seminarios y/o congresos de pedagogia
hospitalaria.

4.19.;Si eres maestra, de que especialidad eres?

37%
3,7% 3,7%

1,1%

Il Educacion especial
B Educacion inicial

[ : Educacion primaria

25,9%

. Educacién secundaria
- Educacion superior
: No lo soy



INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 51,9 % afirmé que es de la especialidad de Educacion especial;
un 25 % expresd que su especialidad es de Educacion inicial; otro 11 % manifesté que es
de Educacion primaria; 3,7 % manifestd que pertenece a Educacion superior; un 3,7 %
manifiesta que es docente de Educacion Secundaria y un ultimo grupo de la muestra
manifiesta que no es docente.

Segun las cifras obtenidas, podemos observar que la mitad de la muestra encuestada,
afirmdé que pertenece a Educacion especial y una cuarta parte a Educacion inicial.

4.20.;Qué profesién ejerces en tu campo laboral?
INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

31% 3,1%
31% | 3,1%

Bl Maestra (docente)
Bl : Psicdloga educativa
B : Socidloga

: Terapista de lenguaje

3,1%
31%
3,1% 6,3%

: Terapista de aprendizaje
- Médico

: Enfermera

: Otra profesion

De los 40 alumnos, el 59,4% afirmd que es docente; un 12,5% expresd que su especialidad
es psicéloga educativa; otro 6,3% manifestd que es terapista de aprendizaje, un 3,1%
sefiald que pertenece a la especialidad de sociologia; un 3,1% manifiesta que es terapista
de lenguaje; un 3,1% enferma, un 3,1% médico y un Ultimo grupo que corresponde al
3,1% de la muestra manifiesta que pertenece a otra profesion.

Segun las cifras obtenidas, podemos sefialar que mas de la mitad de la muestra
encuestada, pertenece a la profesién de educadora.
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FACTORES QUE INFLUYEN EN EL PERU PARA LA FORMACION DOCENTE EN PEDAGOGIA HOSPITALARIA,
DENTRO DE UN MODELO DE EDUCACION INCLUSIVA

4.21. j/Indica en qué rango de edad te encuentras?

9,1% B 22-25af0s
6%

: 26 -30 anos
B 31-35ari0s

: 36 - 40 aNos
B 41 - 45afo0s

. 46 - 50 aNos

: 50 0 Mas anos
21,2% 5

- menos de 21 afos

1 22 -25an0s

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 24,2% se encuentra en el rango de edad de 26 a 30 afos; el
21,2% en el de 31 a 35 anos; el 15,2% en el de 22 a 25 afos; otro 15,2% se encuentra en el
rango de 36 a 40 ahos; el 9,1% en el rango de 41 a 45 ahos, el 9,1% se encuentra en el
rango de edad de 50 afos a mas y el 6,1% se encuentra en el rango menor de 21 aAos.

Segun los resultados obtenidos, podemos observar que la cuarta parte de la muestra
encuestada pertenece al rango de la edad de 26 a 30 afos.

4.22. ;Cudntos anos de experiencia docentes tienes en el campo laboral?

0
10% 6.7%

B -saros
: 6-10 anos
B -15a00s
16 - 20 aNos
B 21- 25 afos
126 -30 anos

130 0 Mas anos




INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

De los 40 alumnos, el 50% se encuentra en el rango de 1a 5 afos; el 26,7% enelde 6a10
anos; el 10% se encuentra en el rango de 16 a 20 afos, el 6.7 % se encuentra en el rango
de 11215 anos, el 6.7% se encuentra en el rango de 21 a 25 afios de experiencia laboral.

Segun las cifras en los resultados obtenidos podemos observar que la mitad de la
muestra encuestada pertenece al rango de 1a 5 afos de experiencia.

4.23. jResides en otro pais que no sea el Peru?

100 %

- Si

.:No

INTERPRETACION Y ANALISIS CUALITATIVO

Segun la cifra obtenida, podemos aseverar que el 100% de la muestra encuestada, reside
en el Perd. Ninguno de los encuestados es extranjero.

Finalmente, podemos concluir que la formacion de los maestros hospitalarios en el Peru
debe estar sustentada en el curriculo por competencias. Debemos dar charlas gratuitas
para difundir la pedagogia hospitalaria en el pais. Los maestros estan interesados en
seguir una especialidad en pedagogia hospitalaria, considerando como variable el costo
del diplomado o de la maestria; desean, a su vez, seguir una formacion de formadores
con la modalidad semipresencial y otro grupo significativo a distancia, usando una
plataforma digital.

Los maestros mas interesados en ser formados en pedagogia hospitalaria son los
educadores de Educacion especial - Diferencial y de Educacién Inicial - Parvularia.

Los que presentan mayor interés en capacitarse son los que tienen entre 26 y 35 afos
y que cuentan con hasta 10 afios de experiencia laboral como docentes.
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Resumen

La Pedagogia Hospitalaria se ha implementado, desde el aflo 2010, como materia
dentro del curriculum pedagdgico de la Facultad de Educacién de la Universidad Anahuac
Meéxico Norte, cumpliendo con el compromiso de nuestra misién universitaria, impulsando
el proceso de formacion integral de las personas, poniendo a su alcance las Ultimas
corrientes y modelos pedagdgicos nacionales e internacionales acompafados de una
profunda formacion humana y una genuina conciencia social formando lideres de accion
positiva que promuevan el desarrollo del ser humano y de la sociedad. De esta manera
se cubre la necesidad formativa de nuestra comunidad educativa independientemente
de su dmbito principal de accion profesional.

Palabras claves: pedagogia hospitalaria, curriculum pedagdgico, formacion integral,
modelo educativo, educacion inclusiva.

Abstract

Hospital Pedagogy has been implemented since 2010 in the curriculum of the Faculty
of Education of the Universidad Anahuac México Norte, accomplishing the commitment
of our university's mission, promoting the process of integral formation of people, reaching
out the newest tendencies and national and international pedagogical models attached
to a profound human formation and genuine social conscience forming leaders of
positive action that promote the development of the human being and the society. In
this way, the formative need in our educational community is covered regardless of its
principal area of professional action.

Keywords: hospital pedagogy, pedagogical curriculum, integral education, educational
model, inclusive education.



INTRODUCCION

Desde hace més de 50 anos, la Universidad Andhuac forma lideres de Accién Positiva,
personas integras, con valores, que inspiran a lideres, formados internacionalmente
con una visién emprendedora e innovadora, que trascienden por su compromiso con
los demés, y que seran protagonistas del cambio y de una transformacion positiva de
la sociedad.

La Universidad Andhuac México persigue, en el proceso de formacion de sus alumnos,
unos objetivos formativos que sustentan a la mision universitaria Andhuac en planeacién
estratégica 201612020, y se enlistan a continuacion:

Objetivos formativos de la Universidad Andhuac México:

Y

Una vision motivada de la dignidad y centralidad de la persona humana

Una visién profundamente humana y social de la profesion.

Una vision critica del desarrollo cultural.

Un sentido ultimo de la propia vida.

Un convencimiento profundo de que la razén humana es capaz de conocer la realidad.
Un conocimiento y vivencia en modo convencido de la propia fe.

Una capacidad de influjo y liderazgo.

Una sélida formacién moral.

O 0O N O 1 A W N

Una excelente preparacion profesional.
10 Una eficaz capacidad de comunicacion.

Asf,dentro de la Facultad de Educacion de la Universidad Andhuac México se forman
pedagogos para desarrollar programas y proyectos de formacion y capacitacién del capital
humano, asi como para trabajar en las distintas instituciones educativas, empresariales,
culturalesy sociales.

ESTADO DE LA FORMACION DEL PEDAGOGO HOSPITALARIO

“Una simple mirada a la formacion inicial y permanente del profesorado en Europa
y Latinoamérica basta para entender que no nos queda mas remedio que reconocer
que la formacion inicial del profesorado le ha dado la espalda al tema de la Pedagogia
Hospitalaria (Lizasoain, 2011).
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LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA COMO PARTE DE LA FORMACION INTEGRAL DEL PEDAGOGO Y MATERIA
DEL CURRICULUM PEDAGOGICO UNIVERSITARIO. EXPERIENCIA EN LA FACULTADA DE EDUCACION DE
LA UNIVERSIDAD DE ANAHUAC MEXICO.

Lizasodin, ademas, basada en una investigacion realizada desde HOPE (Hospital
Organisation of Pedagogues in Europe) en 20 paises de la Unién Europea, y aventurando
el reflejo de una misma realidad latinoamericana, nos comparte el hallazgo de que no
existe una formacion inicial universitaria para ser profesor en un hospital, aunque algunos
profesores reconocian haber tomado algun curso de educacién especial (Lizasoain
2011:119). Lo que existe es una formacion inicial obligatoria para ser profesor que varfa
dependiendo del pafs, y que después necesitan hacer algin posgrado, diplomado o
curso en atencion educativa a personas con necesidades educativas especiales. Segun
Lizasoain, lo que cambia en cada pais es la obligatoriedad de cursar dicha formacién
complementaria previo a incorporarse a un aula hospitalaria. De esta manera, afirma,
la pedagogia hospitalaria no esta reconocida como una rama especial dentro de los
estudios universitarios.

Analizando el panorama actual de la formacion inicial del profesorado en cuanto
a pedagogia hospitalaria se refiere, y compartiendo las bases sobres las que afianza
Lizasodin su posicionamiento, reconocemos, como Facultad de Educacion, la necesidad
de laformacién basica en pedagogia hospitalaria en los planes de estudio de formacién
inicial del pedagogo en todos los niveles educativos.

Por este motivo, desde la Facultad de Educacion de la Universidad Andhuac México,
abrimos los planes de estudio a la pedagogia hospitalaria que reconocemos basica en
la formacion inicial de nuestros futuros pedagogos.

FORMACION INTEGRAL DEL PEDAGOGO EN LA UNIVERSIDAD ANAHUAC
MEXICO

De esta manera, y mirando siempre el amplio espectro de la educacion inclusiva,
se aboga por la formacion docente dentro de este gran abanico para hacer frente a la
exclusiony, a veces, discriminacion de algunos sectores de la poblacién en edad escolar,
aminorando la brecha social y logrando la equidad.

Basados en el Derecho a la Educacion de las Naciones Unidas en general, en los
articulos 3y 4 de la Declaracion de los Derechos del nifio, la nifia o joven hospitalizado
y en tratamiento de Latinoamérica y el Caribe en el dmbito de la Educacion y en el
articulo 3 de la Constitucion Mexicana en particular, y avanzando en el pleno ejercicio
del mismo, se forman pedagogos capaces de adaptar la ensefianza a la diversidad de las
necesidades educativas del alumno en cualquier ambito y, especificamente, en proceso
de enfermedad, en cuanto a sus capacidades, motivaciones e intereses, facilitando su
plena participacion y aprendizaje.



Sensibilizados con la poblacién mas vulnerable, decididos a ser motor de cambio
en cuanto a educacioén inclusiva se refiere, comprometidos con la necesidad social de
atencion educativa al nifo en proceso de enfermedad y con la necesidad de formacion
integral de todo pedagogo, independientemente del su dmbito laboral, la Facultad de
Educacion de la Universidad Anahuac México incluye en su curriculum pedagdgico
universitario la materia de pedagogfa hospitalaria.

De esta manera, todo alumno que haya pasado por sus aulas tiene la oportunidad de
formacion en esta rama de la pedagogia que cada vez abarca mas dmbitos de accion,
desde la atencién educativa hospitalaria, atencion educativa domiciliaria, satelital e
incluso en escuelas de procedencia. Estamos convencidos de que todo maestro de
escuela regular estd expuesto, en algun momento de su vida profesional, a tener en
el aula un alumno (o familiar/hermano de éste) con algun padecimiento médico y
debe estar preparado para su intervencion educativa y/o deteccion de alteracion
psicoemocional para poder atenderlo de manera integral. Surge aqui la necesidad de
formacion especifica en el &mbito de la pedagogia hospitalaria para los profesionales
de la educacién, no solo en la adquisicion de competencias técnicas profesionales, sino
que abarquen, también, aspectos éticos y humanisticos del ser humano, sin olvidar que
“‘cada persona es Unica e irrepetible”. (Papa Francisco, 2017).

Coincidimos con Lizasodin (Lizasodin, 2009: 88), en que resulta “necesario contar
con un profesional de la educacion con formacion especifica en el ambito hospitalario
que maneje aspectos tedricos, competencias técnicas, aspectos deontoldgicos, éticos
y humanos asi como contar con formaciéon enfocada, tanto hacia el saber hacer, como
hacia el saber estar”—y por la identidad humanistica de la Universidad Andhuac, “para
incursionar como institucion, en un campo donde la poblacién estudiantil demanda
de una atencion diversificada y empatica”

De esta manera, y cumpliendo el compromiso de la mision universitaria, se impulsa
el proceso de formacion integral de los alumnos, poniendo a su alcance las Ultimas
corrientes y modelos pedagdgicos nacionales e internacionales acompafnados de
una profunda formacion humana y una genuina conciencia social formando lideres
de accién positiva que promuevan el desarrollo del ser humano y de la sociedad. De
esta forma, ademas se cubre la necesidad formativa de nuestra comunidad educativa
independientemente de su dmbito principal de accion profesional.
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Practicum

Asignaturas
Profesionales

6¢ Emprendimiento e innovacion
6¢ Responsabilidad social y sustentabilidad
12¢ Asignaturas Profesionales de enfoque regional

El modelo formativo Andhuac cuenta con 357 créditos educativos distribuidos en 3
Bloques Formativos que giran en torno a la formacién integral de la persona (profesional,
intelectual, humana, social y espiritual) que a continuacion se describen:

1. Blogue profesional: asignaturas que permitirdn al alumno desarrollar las competencias
propias de su carrera, incluyendo el Practicum, a través del cual realizard actividades
profesionales. Este bloque consta de 270 créditos educativos distribuidos en:

- Asignaturas profesionales (240 créditos)
- Practicum (18 créditos)
« Emprendimiento e innovacion, responsabilidad social y sustentabilidad

(12 créditos)
2. Blogue Andhuac: asignaturas del programa de formacion humana, estudios generales
y liderazgo, que contribuyen a su formacién integral. Este bloque consta de 42 créditos

distribuidos en:
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Asignaturas de humanidades (36 créditos)

Liderazgo Andhuac (6 créditos)

Estas materias abonan a las competencias profesionales enlistadas en el plan de
estudios oficial, como, por ejemplo:

Ser universitario: (1) reconoce la verdad como fin y opta por ella como garantia
de acierto en la accion profesional.

Persona y sentido de vida: (3) busca el sentido trascendente de la vida y el
desarrollo del liderazgo para el servicio a los demas.

Etica: (2) aplica principios éticos en su desempefo profesional y en sus
relaciones interpersonales.

Persona y trascendencia: (3) busca el sentido trascendente de la vida y el
desarrollo del liderazgo para el servicio a los demds.

Humanismo clésico y contemporaneo: (1) reconoce la verdad como fin y opta
por ella como garantia de acierto en la accién profesional.

Liderazgo: (3 y 4) (3) busca el sentido trascendente de la vida y el desarrollo
del liderazgo para el servicio a los demas. (4) Se comunica con eficacia y
correccion, con libertad y responsabilidad, en lengua materna y extranjera.

Blogue electivo: contiene una variedad de opciones para completar y enriquecer su

formacion profesional con una perspectiva interdisciplinaria. Este bloque consta de
45 créditos distribuidos en:

Asignaturas electivas profesionales (24 créditos) de su campo de interés dentro
de su carrera y carreas afines, que en algunos casos se pueden concentrar

en un Area Profesional. Es en esta rea dénde incluimos la asignatura de
Pedagogia Hospitalaria que mas adelante se retomara para explicar la
implicaciéon en el area profesional del curriculum.

Asignaturas electivas libres (12 créditos) que podra elegir de diferentes areas
del conocimiento de una amplia oferta, incluidos los idiomas.

« Talleres y actividades (9 créditos) de alto nivel formativo en las dreas de arte,

liderazgo, deportes y temas sociales.
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Retomando la asignatura de pedagogia hospitalaria y su inmersién dentro del Bloque
electivoy de las asignaturas electivas profesionales que permiten adquirir conocimientos,
habilidades y actitudes en dmbitos especificos de la pedagogia de acuerdo con los
intereses y necesidades personales y profesionales, es de interés subrayar que esta
dentro del catdlogo de materias electivas profesionales dentro de un area profesional
concreta: Diplomado en inclusién educativa.

Esto quiere decir que, cursando la asignatura de pedagogia hospitalaria, junto a
otras dos de la misma area profesional, se puede obtener un Diplomado en inclusién
educativa. Las materias que se incluyen en este diplomado son:

a) Pedagogia hospitalaria (6 créditos).
b) Consultoria familiar (6 créditos).
C) Pobrezay marginacién social (6 créditos).

Todas ellas abonan a las competencias profesionales enlistadas en el plan de estudios
oficial, como, por ejemplo:

+ (5) Integra los conocimientos tedricos y practicos para utilizar las metodologfas
pedagdgicas y tecnoldgicas educativas, con el fin de disefar nuevos ambientes
de aprendizaje en organizaciones de diversos dmbitos de la sociedad.

+ (6) Investiga el fendmeno educativo en su contexto sociocultural, a nivel
nacional e internacional, para comprender sus implicaciones.

+ (7) Diagnostica, pronostica y soluciona problemas educativos, con el fin de
satisfacer las necesidades formativas de las personas en los distintos ambitos
de la sociedad.

- (9) Disefa estrategias didacticas, productos pedagdgicos y servicios de
consultorfa organizacional y educativa, que contribuyan en la formacion
integral de la persona.

+ (10) Emprende, dirige y/o gestiona proyectos pedagdgicos en organizaciones
e instituciones educativas de cualquier tipo, giro y nivel, para contribuir al
mejoramiento de la persona y la sociedad.

ANTEDECEDENTES DEL PLAN DE ESTUDIOS 2016

Aungue en este trabajo se presenta el Plan de Estudios 2016, la asignatura de pedagogia
hospitalaria se viene impartiendo en la Facultad de Educacion de la Universidad Andhuac
México desde el afio 2010 en el Plan de estudios de ese mismo afio bajo el rubro de
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Innovaciones Educativas, materia que admitfa en su programa magisterial aquellos
temas pedagdgicos innovadores que se estuvieran llevando a cabo a nivel nacional
o internacional.

Se registrd una gran demanda de alumnos interesados en la asignatura, sus contenidos
y sus alcances. De esta manera, se inicia, desde entonces, el camino para elaborar su
propio programa magisterial y presentarlo bajo el Plan de Estudios 2016 a la Secretaria
de Educacioén Publica, el cual fue aprobado y ha tenido un gran éxito.

Es tal el compromiso de los alumnos con la asignatura y el proceso de enfermedad
de los nifos y jovenes, que en sus trabajos finales han podido detectar y dar solucién
a diversas necesidades de las instituciones que visitan como parte de la asignatura. La
calidad de sus trabajos ha llevado a algunos alumnos a presentarlos en foros nacionales
e internacionales. Mas adelante se exponen algunos ejemplos.

COMPENDIO DE LA ASIGNATURA DE PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Las materias del blogue Andhuac centradas en la persona, en el ser, permean, de
manera transversal, en todas las materias de formacién técnica, tanto del bloque
profesional como del bloque electivo, y llegan a confluir en la formacion integral del
alumno. Estas materias del blogue Andhuac, ademas de complementar a las del bloque
profesional, hacen que el alumno le dé otro sentido y otro valor al conocimiento y, en
pedagogia hospitalaria, al ser humano como tal, independientemente de su proceso de
enfermedad. Se pone al nifio en el centro del proceso y se trabaja pory para él, buscando
ser siempre la punta de lanza que se manifieste en un cambio positivo de la sociedad.

Asi, la formacién humanistica se comunica, de manera transversal con la formacion
basica, inicial, técnica, profesional y electiva.

El programa magisterial de la asignatura de pedagogia hospitalaria se conforma teniendo
en cuenta las competencias que abonan las materias humanisticas y profesionales de
los otros bloques y nos centramos, sin dejar de lado la transversalidad humanistica del
ser, en competencias pedagdgicas especificas del profesional educativo hospitalario.

De esta manera, el alumno, alo largo de la asignatura, va a conocer las caracteristicas
especfficas de la poblacién infantil y juvenil hospitalizada, la metodologia a aplicar dentro
de la pedagogfa hospitalaria, sus objetivos, el marco legislativo y los derechos del nifio
hospitalizado. Asi mismo, se adentra en aspectos psicosociales de distintas enfermedades
comunes, graves y/o cronicas y el impacto y caracteristicas de la hospitalizacion infantil.
El papel del pedagogo hospitalario en este contexto, sus funciones, habilidades, su duelo
y diversos planes de actuacion, haciendo hincapié en la diversidad y la equidad, en el



proceso de ensefianza-aprendizaje y la superlativaimportancia de la adaptacion curricular
individualizada sin perder el contacto con la escuela de referencia, siendo conscientes,
de esta manera, de la complejidad de la accidn educativa en el contexto hospitalario.
Ademas, se revisa laimportancia del juego y las TIC (que ya han tomado como asignaturas
profesionales, al igual que al menos un idioma extranjero) en el contexto educativo
hospitalario, entre otros temas relevantes y especificos de la pedagogia hospitalaria.

Al mismo tiempo, se le da la posibilidad de analizar, comparar y evaluar distintas
experiencias hospitalarias nacionales e internacionales para asf elaborar proyectos y
programas de pedagogia hospitalaria para el desarrollo integral del nifio enfermo en
diferentes contextos. Todo esto sin perder la luz de la sensibilidad a la problematica
del niflo hospitalizado y a la necesidad de cubrir la misma con proyectos en los que se
aplique la pedagogia hospitalaria.

El programa magisterial se enriquece con las diferentes estrategias educativas
aplicadas en la formacién académica, tales como: investigacion documental, lecturas
dirigidas, reportes de lecturas, lluvia de ideas, participacién interactiva, exposiciones de
los alumnos, cine foro, participacion activa en foros pedagdgicos, visita de expertos en
diferentes temas relacionados con la pedagogia hospitalaria, etc. sumados a los recursos
y materiales que la Facultad de Educacion de la Universidad Andhuac México nos facilita.

A su vez, esta materia de pedagogia hospitalaria tiene gran importancia para la
formacion Andhuac, pues:

« Se forman expertos y lideres en proyectos de estudio, investigacion y
dedicacién del nifo hospitalizado dentro y fuera de nuestra comunidad
que pueden dirigir proyectos de inclusién educativa en los que el nifio
hospitalizado pueda proseguir con su aprendizaje cultural y formativo y, a
su vez, sea capaz de hacer frente a su enfermedad, insistiendo en el cuidado
personal y la salud psiquica.

 Cubre las carencias existentes en el dmbito de la pedagogfa hospitalaria a
través de Proyectos de Intervencién Educativa para el desarrollo integral del
nifo en proceso de enfermedad.

« Se forman lideres en dmbitos innovadores de la accién educativa, como la
pedagogia hospitalaria.

» Se amplia el campo de accion de la pedagogia y nuestra vision de la misma
con otras experiencias nacionales e internacionales.
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Con laasignatura de pedagogia hospitalaria, la Facultad de Educacién de la Universidad
Anahuac México afianza el compromiso de servicio a la comunidad, especialmente con
los nifios en situacion de vulnerabilidad, exclusion y/o aislamiento debido a su condicién
hospitalaria o al proceso de enfermedad por el que transitan.

FORMACION PRACTICA

Por otra parte, la Facultad de Educacién cuenta con més de 130 convenios para realizar
practicas profesionales desde los primeros semestres de la carrera, incluidas practicas
en hospitales y fundaciones con atencién al nifio y joven en proceso de enfermedad en
las cuales pueden diagnosticar y solucionar problemas educativos al igual que disefiar
estrategias didacticas y/o productos pedagogicos.

EXPERIENCIAS PRACTICAS DE LA ASIGNATURA

Como ejemplo de la calidad de trabajos presentados por los alumnos de Pedagogia
Hospitalaria de la Facultad de Educacion de la Universidad Anahuac México, comprometidos
con la sociedad, la educacién inclusiva y los nifos en proceso de enfermedad, resumiremos
uno que fue expuesto como ponencia en el marco del Il Congreso Internacional de la
Red Latinoamericanay del Caribe de Pedagogia Hospitalaria (REDLACEH) en el aho 2013.

Estas alumnas, ademads de tomar la materia de Innovaciones Educativas (Pedagogia
Hospitalaria), se encontraban haciendo practicas profesionales en el Hospital Angeles
Lomas. Hicieron una deteccién de necesidades, andlisis de los diferentes contextos
educativos de las aulas hospitalarias, analisis del curriculum pedagdgico de la Secretarfa
de Educacién Publica, y elaboraron un proyecto adecuado a las necesidades de diversos
contextos educativos hospitalarios (publicos y privados) cumpliendo asi con el objetivo
de alcanzar al mayor nimero de nifios posible y siendo sensible a la problem4tica del
nifo en proceso de enfermedad y su vulnerabilidad.

Elfichero de actividades didacticas presentado esta dirigido a nifios de educacion basica
que se encuentran dentro de las aulas hospitalarias publicas y privadas. Para el disefio
de las actividades se tomaron en cuenta los cuatro campos formativos estipulados por
la Secretaria de Educacién Publica, sin dejar de lado las especificaciones de salubridad
y las necesidades especificas de los alumnos. Este fichero de actividades complementa
al docente de manera que, a partir de las sugerencias didacticas que se presentan, este
puede crear nuevas actividades y sequir motivando al nifio en su proceso de aprendizaje
en el aula hospitalaria.



PROYECTOS INTEGRADORES

Como resultado de esta formacién inicial en pedagogia hospitalaria que toman como
materia electiva, y la sensibilizacion a la problemética de esta poblacion vulnerable,
muchos alumnos despiertan un interés genuinoy una inquietud personal por colaborar
en instituciones que tienen que ver con el acompafiamiento al nifo y/o joven en proceso
de enfermedad y son ellos mismos quienes escogen hacer sus practicas profesionales
o realizar proyectos integradores para estas instituciones.

A continuacion, ejemplificamos uno de ellos:

LOS MONSTRUOS DEL DOLOR

Proyecto integrador de Sophia Romano Jassan para terminar la licenciatura en
Pedagogia desarrollado para la asociacion Ayddame a Sonrefr Ante el Cancer A.C.
(ASAQ) y aplicado en el Hospital Centro Médico Nacional La Raza para el cual se realiza
una deteccion de necesidades previas, asi como el disefio y desarrollo de la propuesta.

Este proyecto tiene como propdsito mejorar la calidad de vida de los nifios en el
hospital a través de un acompanamiento de los “monstruos del dolor’, los cuales les
ayudan a expresar sus sentimientos sobre el proceso en el que estan transitando de
una manera mas facil, asi como poder comunicar de forma mas sencilla y efectiva el
dolor que estan sintiendo, a través de unas caritas.

Este trabajo estd fundamentado en la Teorfa del Dolor, la Didactica y la Pedagogia
Hospitalaria y en él se describe como se fue desarrollando el proyecto hasta llegar a los
resultados obtenidos en la aplicacion.

CONCLUSIONES

No podriamos concluir sin mencionar que la formacion de todo pedagogo
hospitalario deber ser continua como lo son los avances de la medicina, las exigencias
de las necesidades cambiantes que el alumno en proceso de enfermedad tiene vy el
replanteamiento de los contextos educativos por los que el nifo transita en su proceso
de enfermedad, adaptandose a un proceso en continua evolucion.

Asi, los cambios sociales y educativos de los Ultimos tiempos le dan muchas
responsabilidades al profesional de la educacion, debiendo adaptarse rdpidamente a
ellos para responder a estas necesidades en constante evolucién.
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Desde la Facultad de Educacién de la Universidad Andhuac México nos esforzamos
por estar a la vanguardia y en constante crecimiento para dar cobertura a las necesidades
de la educacion en nuestra comunidad.

Los resultados con los que contamos hasta el dia de hoy son muy satisfactorios en
cuanto a la formacién de nuestros alumnos vy a sus proyectos integradores realizados
para las distintas instituciones, ayudando a cubrir necesidades de la poblacién infantil
y juvenil en temas pedagdgicos.

Se ha logrado un impacto formativo en el alumno Andhuac como hemos podido
ver con algunos de los ejemplos expuestos y desde esta posicion de formador de
formadores, podemos decir sin duda que las nuevas generaciones de pedagogos
Andhuac van abonando al crecimiento de la Pedagogia Hospitalaria dentro de la Facultad
de Educacioén de la Universidad Andhuac México.

DIRECCIONES FUTURAS

Segun Lizasodin “uno de los retos més importantes que debe afrontar la Pedagogfa
Hospitalaria se relaciona directamente con el hecho de estar bien fundamentada
cientfficamente’, debiendo poner en la mira a la investigacién como motor de avance,
elaborando un cuerpo cientifico para que la Pedagogia Hospitalaria se constituya como
ciencia (Lizasodin 2003:20).

Siguiendo los objetivos de la Pedagogia Hospitalaria en Europa y de la Asociacion
Europea de Pedagogos Hospitalarios (HOPE), también nosotros debemos “potenciar
investigaciones en todos los &mbitos de la pedagogia hospitalaria y publicar resultados
y ejemplos practicos de dicha actividad’, (Lieutenant, 2009), al igual que desarrollar
proyectos de intercambios pedagdgicos nacionales e internacionales tanto de alumnos
como de docentes que nos abran el panorama de la diversidad cultural y la educacién
inclusiva como se hace desde hace afos en diversos paises europeos, facilitado en
ocasiones por el Espacio Europeo de Educacién Superior (EEES) o también llamado
Proceso de Bolonia.

De esta manera, no solo debemos cubrir la formacion inicial y la formacion continua
del pedagogo hospitalario que ya se estd trabajando en la Universidad Anahuac México,
sino abrir la puerta a una investigacién que genere conocimiento y colaboracion
interdisciplinar”. (Lizasodin, 2016).



Con esta direccién futura, sin duda, estaremos abonando a la consecucion de nuestra

mision en la Univesidad Andhuac:

Ser una comunidad universitaria que contribuye e impulsa el proceso de formacién

integral de las personas que, por su excelente e innovadora preparacion profesional y
cultural de nivel internacional, por su profunda formacién humanay moral inspirada en
los valores perennes del humanismo cristiano, y por su genuina conciencia social sean
lideres de accion positiva que promuevan el desarrollo del ser humanoy de la sociedad.

(Planeacion estratégica 201672020).
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Resumen

La Pedagogia Hospitalaria considera que los regimenes pedagdgicos (la ensefanza
y el aprendizaje) no recaen Unicamente en las actividades propias de escuelas y
colegios; también hacen parte, emergen y constituyen las relaciones intersubjetivas en
la vida cotidiana. En el presente trabajo se elabora una propuesta para la formacién de
estudiantes de Licenciaturas, de la facultad de Ciencias y Educacion de la Universidad
Distrital Francisco José de Caldas, quienes han cursado la electiva pedagogfa hospitalaria
y domiciliaria (2018-1y 2018-2).

La recoleccion de datos se realizd a través de diarios de campo v las reflexiones
consideradas por los estudiantes para profesor.

Como resultado final, se elaboraron prototipos de material didactico, (juegos, libros,
entre otros), que cumplieran normas de bioseguridad, destinados a grupos etarios
y patologias definidas, como parte de la propuesta de formacion de las y los futuros
licenciados, quienes deben contar con herramientas y metodologias para transmitir
aprendizajes, abordados desde la hospitalidad (Skliar, 2006) en la educacién y respondiendo
alos intereses y motivaciones de los educandos hospitalarios, ademas de contribuir en
bajar los indices de ansiedad de los educandos durante sus tiempos de hospitalizaciéon
(Lizasoain,1992).

Palabras claves: estudiantes universitarios, pedagogia hospitalaria, formacién, material
didactico.

Abstract

The Hospital Pedagogy considers that the pedagogical regimes do not fall back on
the activities of schools and colleges; The intersubjective relationships in everyday life.
Francisco José de Caldas, who have completed the elective hospital and home pedagogy
(2018-1 and 2018-2).



The data collection was carried out through the field journals and the reflections
considered by the students for the teacher.

As afinal result, prototypes of didactic material were prepared (games, books, among
others), which complied with biosafety norms, for working groups and defined pathologies,
as part of the training proposal of future graduates, who must count with tools and
methodologies to transmit learning, addressed from the management (Skliar, 2006) in
education and in the response to the interests and motivations of hospital students,
as well as participants in the anxiety indexes of the students during the hospitalization
times (Lizasoain, 1992).

Keywords: university students, hospital pedagogy, training, teaching materials.

INTRODUCCION

Programas educativos flexibles y compensatorios se incrementan a medida que crecen
las demandas de las familias; estas consideran que el Estado ha de garantizar la igualdad
educativa en el lugar de hospitalizaciéon o de recuperacién donde se encuentren sus
hijas e hijos en situacién de enfermedad crénica y/o en situacion de tratamiento o de
hospitalizacion domiciliaria (Martinez, 2016). Es una reclamacion sentida e intensificada
por el despliegue cotidiano de las pedagogfas plurales en las cualesyo participo y hago
parte de la interaccion pedagdgica e interpreto el conocimiento y las relaciones que
lo circundan” (Luke, 1989).

La Facultad de Ciencias y Educacion de la Universidad Distrital Francisco José de
Caldas, por medio del proyecto académico transversal de formacién de profesores para
poblaciones con necesidades educativas especiales, ha posibilitado y firmado acuerdos
con instituciones educativas distritales y nacionales, con el fin de abrir espacios de
practicas pedagdgicas en espacios no convencionales, entre ellos las Aulas Hospitalarias,
que emergen desde la proximidad sensible que permitan interpelar lo establecido dentro
y fuera de los dmbitos hospitalarios; basado en un trabajo pedagdgico consciente de
lo que se hace al ensefar, leer o escribir, junto a lo que se dice cuando se ensefia con
fundamento en ciertas perspectivas. Son caminos reflexivos orientados a repensar los
regimenes pedagdgicos instituidos mediante la formacion de “subjetividades incluyentes
que reconozcan la diferencia y la tramiten de maneras no violentas”. (Luna, 2009).

Bajo esta premisa, se modifica la catedra de pedagogia hospitalaria y domiciliaria,
para los periodos académicos 2018-1y 2019-2.
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OBJETIVOS

1. Desarrollar en las y los estudiantes de pedagogia la capacidad de reflexionar acerca
de los elementos primarios que componen la pedagogia hospitalaria y domiciliaria,
particularmente, los relacionados con los recorridos histéricos de esta especialidad en
Colombia y el mundo.

2. Acompaniar la autorreflexién en torno a las pedagogias que se usan, circulan y afianzan
dentroy fuera de los ambitos hospitalarios y domiciliarios, apreciar sus implicaciones
sobre quienes hacen parte de todo acto pedagdgico, y propiciar la interseccion entre,
pedagogias hospitalarias y pedagogias de la vida cotidiana.

3. Presentar estrategias y herramientas para el abordaje en los procesos de ensefianza-
aprendizaje desde la hospitalidad.

4. Propiciary co-construir material didactico hospitalario, teniendo en cuenta normas de
bioseguridad y las adaptaciones requeridas por el contexto clinico, asi como también
la situacion particular de enfermedad de cada educando hospitalario.

MODULO 1

En el primer momento de la catedra, se realizd una actividad introductoria, para los
estudiantes de las licenciaturas, en donde se conforma una mesa redonday con lana se
va tejiendo una red, en donde cada estudiante expresa las motivaciones por las cuales
inscribieron la asignatura, al igual que sus expectativas y miradas iniciales de lo que
representa para ellos la pedagogia hospitalaria y domiciliaria.

El intercambio de expectativas y motivaciones, posibilitan la comunicacion y la
proximidad entre los estudiantes, con el fin de romper el hielo e iniciar el curso dando
a conocer los objetivos del curso, las metodologias y criterios de evaluacién, asi como
el producto final.

Durante este primer modulo, los estudiantes elaboraron un diario de clase, en donde
escriban las memorias de las clases, desde sus sentires y reflexiones, frente al recorrido
que se hace de las pedagogias hospitalarias en paises hispanoparlantes y otras latitudes,
para conocer su historia, politicas publicas y proyectos desarrollados por instituciones
del estado y privadas, enfatizando y comparando el contexto colombiano, con otros
paises de Latinoamérica y Europa.

La elaboracién del diario inici¢ con la definicion inicial de pedagogfa hospitalaria,
dada por cada estudiante, desde sus propias concepciones. El diario lo presentaron en
formato impreso (hecho a mano) o digital, por lo cual los diarios fueron muy creativos
y propiciaron otras formas de comunicar (audiovisuales, historietas, narraciones).



Se hizo una distribucion aleatoria de los estudiantes en grupos de trabajo y cada
grupo presentd los hallazgos de la pedagogia hospitalaria y domiciliaria en paises como
Colombia, Chile, Venezuela, Argentina, Brasil, México, Espana, y entras latitudes no
hispanoparlantes, entre ellas Alemania, Austria, Dinamarca, Francia, Reino Unido, Turquia,
Croacia y Rusia. En cada exposicion se realizd una actividad lddica propuesta por cada
grupo de estudiantes, cuya intension fue presentar creativamente los hallazgos mas
significativos de cada pais, reafianzar y crear sus propias reflexiones frente a la mirada
del tema en cada pafs.

Alfinalizar el primer modulo, se les solicitd una propuesta didactica que respondiera al
como desde sus areas disciplinares, le ensefarian a un educando hospitalario el proceso
para la elaboraciéon de botellas, retomando una duda expresada por una estudiante
hospitalizada de 12 afos, evidenciando su motivacion e interés para aprender.

MODULO 2

Durante el segundo modulo se abarcaron ejes temdticos en torno a las normas
de bioseguridad, pedagogia de la muerte, afrontamiento del duelo y competencias
socioemocionales y el abordaje de las patologias mas frecuentes, asi como algunas
enfermedades huérfanas y raras, ejes articulados con las estrategias asociadas en los
procesos de ensefianza-aprendizaje.

Se analizaron diferentes enfoques de la hospitalidad, desde la religiosidad, el hospedaje
y la mirada de Carlos Skliar (2006) frente al rol que desarrollamos los docentes, en
nuestras aulas de clase. También presentaron una propuesta individual para desarrollar
una competencia acorde al grupo etario y curso de un educando hospitalario, segun los
estandares de competencias del Ministerio de Educacion Nacional (MEN, 2006) y otros
documentos rectores, teniendo en cuenta las restricciones asociadas a la situacion de
enfermedad y los recursos didacticos a emplear.

MODULO 3

En el Ultimo médulo, los estudiantes disefiaron e implementaron un recurso didactico,
(en versién prototipo), con la finalidad de ser empleado en el proceso de aprendizaje
de un educando hospitalizado en su domicilio o centro médico.

Los grupos se conformaron con estudiantes de diferentes licenciaturas, respondiendo
a una propuesta transdisciplinar. Entre los recursos disefados, se crearon juegos de
mesa, de estrategia, libros entre otros.

Al ser presentados como prototipos, contaron con manuales o reglas de juego, asi
como la descripcién de las materias primas que emplearian en la version final del recurso
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didactico, ademés de cumplir con las normas de bioseguridad y demas requerimientos
abordados durante el desarrollo de la asignatura. Finalizada la intervencién de cada
grupo, se hace la realimentacion de parte del docente y de los demdas compaferos, asi
como la validacion del objetivo de cada recurso didéctico (juego).

Fotografia 1: Ejemplo prototipo material didactico

METODOLOGIA

El debate y discusion dirigida han sido estrategias que promueven el desarrollo de
las competencias de trabajo colaborativo, pensamiento critico y reflexivo, asi como la
comunicacion, tanto oral como escrita ya que los estudiantes tienen la oportunidad de
expresar sus ideas, reflexiones e inquietudes de manera clara, justificando sus opiniones
ademas se fortalecen los valores y actitudes al trabajar en equipo. Asi la discusion grupal
permite a los estudiantes evaluar ideas y a sintetizar puntos de vista particulares.

Dada la importancia de la busqueda de estrategias metodoldgicas que permitan
compartir experiencias, participar dindmicamente en la construccion de la temética
de estudio y reflexionar sobre la experiencia surgida de alli, la metodologia que se ha
propuesto es el seminario—taller, basado en la utilizacién combinada de las siguientes
estrategias:

- Presentacion de exposiciones magistrales por parte del docente coordinador del
seminario y grupo de apoyo de estudiantes.

- Coordinacién de grupos de discusion de las problematicas desarrolladas en el
seminario—taller y presentacion en plenaria de conclusiones provisionales.
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- Diarios de clase y propuestas pedagdgicas flexibles.
- Tutorfas para brindar apoyo pedagdgico, metodoldgico y bibliogréfico en el disefio y
elaboracién de la construccion de material didactico para un aula hospitalaria.

LA EXPERIENCIA

Los diarios de clase, al ser una propuesta diferente y creativa en medio de la cotidianidad
académica, permitieron evidenciar los procesos creativos de los estudiantes, asi como
las formas de comunicacion empleadas, en su mayoria, disefios digitales, con imagenes
y textos correspondientes a cada pais abordado, asi como las reflexiones que quedaron
en la exploracién de sus pedagogias hospitalarias.

También otro grupo menor de estudiantes, realizaron diarios de clase a mano, con
troguelados y formas irregulares, plegados o historietas, todos con la misma importancia.

Las exposiciones igualmente aportaron en los aspectos importantes y al implementar
actividades ludicas, generan lazos de empatia ya que participan todos los estudiantes,
algunas actividades fueron concéntrese, jquién quiere ser millonario?, escalera, clown,
mimos. El generar sensaciones nuevas en el desarrollo de la clase, es un componente
importante, los estudiantes se sorprenden y perciben la hospitalidad en el aula de clase.

Entre las reflexiones de los estudiantes, se destaca la oportunidad de conocer la
pedagogia hospitalaria en Colombia, la cual data del afio 1972, en el Hospital de la
Misericordia pediatrico de la ciudad de Bogotd (Espitia, Barrera & Insuasti, 2013), asi como
otras iniciativas en ciudades como Medellin, en el Hospital San Vicente Fundacién. En
nuestro pafs se han desarrollado varias iniciativas, sin embargo, muchas experiencias
no han sido documentadas, dejando un vacio en la memoria histérica de la pedagogia
hospitalaria.

Al ser un campo nuevo para los estudiantes, y poco explorado, los transitos por centro
y Sudamérica son claves para entender sus polfticas publicas y la visibilizacion de las aulas
hospitalarias, iniciando cronolégicamente por Argentina, donde se cred la primera aula
en un contexto hospitalario en la década de 1940 (Garcia, 2014). Chile ha desarrollado
una politica nacional gracias al decreto 374 de 2000 (Ministerio de Educacion de Chile),
que complementa y modifica leyes anteriores, encaminadas a la creacion, regulacion y
normatividad de las escuelas y aulas hospitalarias, brindando cobertura en sus centros
hospitalarios y también en los estudiantes hospitalizados en casa, dando continuidad a
los procesos de aprendizaje de la nifiez y juventud en situacién de enfermedad, desde
el curriculo flexible. Brasil y México también han avanzado en el tema y cuentan con
acompafamiento pedagdgico para los menores de edad.
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Los estudiantes expresaron sus inquietudes en términos normativos y el por qué en
Colombia la pedagogia hospitalaria no ha tenido un desarrollo de cobertura nacional,
sino local y es precisamente por la falta de divulgacion y de politicas publicas que, si bien
se ha avanzado en nuestro pais, aun falta mas acompanamiento por parte del estado
para que las aulas hospitalarias sean una realidad. Un aporte que hace la Universidad
Distrital es propiciar estas catedras a puertas de ser un desarrollo profesional para
sus egresados a mediano y corto plazo, asi como el conocimiento de la politica, es
posible que los egresados en su ejercicio docente en las aulas regulares encuentren
algun estudiante en situacion de enfermedad y puedan brindar el apoyo necesario y
el direccionamiento por parte de sus padres.

En el recorrido por los paises europeos, se evidencia una estructura robusta en cuanto
a la atencion, investigacion y practicas pedagodgicas encaminadas a las y los estudiantes
en situacion de enfermedad y como la historia ha contribuido en los cambios politicos
y sociales, asi como la educacion inclusiva y la estructura curricular de cada nacién.

Del segundo modulo se evidencié la dificultad que tiene la mayoria de los estudiantes
para abordar la muerte. Al realizar el taller del duelo, se evidencian los silencios y tabues
que puede representar la muerte aulin en sus entornos préximos y familias. El duelo fue
entendido como una pérdida, que se puede dar por un ser querido, una mascota, una
relacion, un trabajo y como afecta socioemocionalmente a la persona que pasa por
esta situacion.

Para ello, se les pidi¢ definir lo que represaba el duelo, por escrito y pegarlo en el
tablero del salén, luego individualmente hicieron el recorrido por el tablero y compararon
las definiciones. Posteriormente se presentaron las fases del duelo y algunas estrategias
para afrontarlo, un taller enriquecedor y que permite expresar las emociones, en
situaciones complejas.

En cuanto a normas de bioseguridad, se evidencia un acercamiento de los estudiantes,
gracias a las campanas de promocién y prevencion, iniciando por el lavado de manos
segun la Organizacion Mundial de la Salud, (OMS, 2017). En la practica hospitalaria se
presentaron los métodos de barrera de proteccion y la importancia del autocuidado,
asi como la conciencia para no emplear material didactico sin antes ser desinfectado,
y los cuidados asociados a las patologias, las restricciones de movilidad y los estados
de &nimos de las y los educandos hospitalarios.

Entre los participantes de la catedra, se matricularon estudiantes de las licenciaturas
en: pedagogia infantil, sociales, biologia, educacion artistica, matematicas humanidades
y lengua castellana y quimica, de diferentes semestres.



Cada estudiante propuso una secuencia didactica para la ensefianza de un contenido
correspondiente a un grado escolar especifico, de acuerdo con los estandares de calidad,
desde su drea particular y respondiendo a alguna patologfa dada, entre oncoldgicas,
respiratorias, renales y las enfermedades huérfanas o raras como la fibrosis quistica.

Las propuestas individuales, estaban planteadas para el aula regular en su mayoria,
sin abordar las patologias, lo cual es un indicio de la dificultad de los estudiantes para
desprenderse de las propuestas pedagdgicas convencionales e incursionar en espacios
nuevos como las aulas hospitalarias. La realimentacion permitié a los estudiantes tener
en cuenta otros aspectos, tales como las normas de bioseguridad, el uso de recursos
didacticos y las restricciones segun las patologias.

En la parte final del curso, se conformaron los grupos de estudiantes, teniendo como
condicién, ser transdisciplinares de acuerdo con sus estudios de licenciaturas, de tal
forma que los recursos diseflados, respondieran a un grupo etario, una patologia e
implicitamente tres asignaturas del curriculo.

El juego didactico es una estrategia que se puede emplear en cualquier nivel o
modalidad. La diversion en las clases deberfa ser un objetivo del docente (Chacén,
2008); de manera que, la actividad ludica debe ser atractiva y motivadora, para captar
la atencién de los educandos. Los juegos propician la comunicacion, aportando en la
activacion de los mecanismos de aprendizaje y como consecuencia, la clase se impregna
de un ambiente ludico, permitiendo a cada estudiante desarrollar sus propias estrategias
de aprendizaje.

La riqueza de un recurso didactico entendido como juego, es una excelente ocasion
de aprendizaje y de comunicacion, entendiéndose como aprendizaje un cambio
significativo y estable que se realiza a través de la experiencia. La importancia del recurso
didactico, radica en que no se debe enfatizar en el aprendizaje memoristico de hechos o
conceptos, sino en la creaciéon de un entorno que estimule a los educandos a construir
su propio conocimiento y darle sentido, para que el profesorado pueda conducir al
estudiante progresivamente hacia niveles superiores de independencia, autonomia
y capacidad para aprender, en un contexto de colaboracién y sentido comunitario
que debe respaldar y acentuar siempre todas las adquisiciones (Chacén, 2008). De
acuerdo con Piaget, el juego forma parte de la inteligencia del nifio, porque representa
la asimilacion funcional o reproductiva de la realidad segun cada etapa evolutiva del
individuo. Es importante recalcar la inteligencia emocional de los nifios ya que adopta
diferentes formas con relacion a la experiencia, en este caso la que se vive al interior
de conversaciones cordiales, logrando asi un aprendizaje significativo (Linares, 2016).
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En cada juego didactico se destacan tres elementos (Linares, 2016):

- Objetivo didactico: es el que precisa el juego y su contenido. Por ejemplo, si se propone
eljuego «Busca la pareja», lo que se quiere es que los educandos desarrollen la habilidad
de relacionar objetos diversos como naranjas, manzanas y demas. El objetivo educativo
se les plantea en correspondencia con los conocimientos y modos de conducta que
hay que fijar.

- Acciones ludicas: constituyen un elemento imprescindible del juego didactico, razdon
por la cual, las acciones deben ser lo més claras posibles y si no estan presentes, no hay
unjuego claro, sino tan solo un ejercicio didactico. Estas acciones estimulan la atencion
voluntaria de los educandos, siendo un rasgo caracteristico de la accion ludica, como
una manifestacion de la actividad con fines ludicos; por ejemplo, cuando se les pide
armar un rompecabezas a los estudiantes ellos reconocen los cambios que se han
producido con las partes que lo conforman.

- Reglas de juego: constituyen un elemento organizativo del mismo, ya que estas
determinan quéy cémo hacer las cosas. Asimismo, dan la pauta de como cumplimentar
las actividades planteadas.

Los estudiantes para profesor acordaron los ejes temdaticos a desarrollar, sin olvidar
el fin didactico, durante el disefio expresaron la necesidad de establecer las reglas de
forma muy clara y determinar la etapa psicoldgica en la que se encontrarén las y los
educandos hospitalarios.

En este proceso, los estudiantes plantearon algunos interrogantes claves, como, por
ejemplo: jcomo lo hacemos?, ;qué le podemos dibujar?, ;qué habilidades manuales
necesitamos?, ;qué tipo de materia prima es Optima para construir los recursos didacticos?

Para dar respuesta a estas interrogantes, se asignaron roles y plasmaron varios bocetos
iniciales, asi como investigar acerca de juegos de mesa y otros recursos didacticos,
para disefar las variantes pedagdgicas necesarias. Otro de los hallazgos en esta fase,
fue precisamente los costos de algunas materias primas como lo son el plastico PVC,
acrilicos entre otros, dada la importancia de limpiar los recursos y cumplir con las
normas de bioseguridad, razén por la cual, disefaron sus prototipos con cartén, papel,
objetos reciclados (Linares, 2016), al finalizar en los manuales de uso y/o reglas de juego,
mencionaron las materias primas finales a empleary que si cumplen con practicidad y
facilidad para ser desinfectadas.



Fotografia 2: Prototipos recursos didacticos

Una vez terminados los prototipos, se asignaron las fechas para su implementacion
y ensayo dentro del aula de clase. Los estudiantes estaban preparados para iniciar, pero
se hizo cambio de roles entre los expositores y jugadores, para que cualquier grupo
lograra ejecutar el juego, sin necesidad de los expositores y basados solamente en las
reglas del juego.

Al momento de jugar, los estudiantes tomaron el rol de jugadores, disfrutando el
juegoy evaluando implicitamente las reglas del juego. La partida estaba proyectada para
20 minutos, al finalizar la partida, se hace la realimentacion para saber como y porqué
se jugo, haciendo mencién del contenido revisado y los objetivos propuestos por cada
grupo expositor y se analiza qué tanto se potencializo la experiencia de aprendizaje.
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LOS RECURSOS DIDACTICOS

Entre las diferentes propuestas por los estudiantes, en este trabajo presento el juego
Kehilzogwraph, a manera de ejemplo, disefiado por Liseth Daniela Zamora Cardozo
(estudiante de pedagogfa infantil) y José Luis Hernando Ascencio Carretero (estudiante
licenciatura en quimica).

Kehilzogwraph es un juego de mesa en el que el educando hospitalario desarrollara
competencias socioemocionales, conocera parte del material empleado en los laboratorios,
nociones de materia y sobre los derechos de la nifiez, al transcurrir la partida. Consta de
1 tablero en forma rectangular con 1 dado y 1 ficha para cada uno de los jugadores (de
dos a cuatro por cada partida). El objetivo del juego es que cada jugador lleve su ficha
desde la salida hasta la meta, respondiendo a las situaciones impresa en las cartas de
juego, el primer jugador en llegar a la meta serd el ganador. Kehilzogwraph, se clasifica
como un juego educativo didactico porque permite al educando hospitalario reconocer
los conocimientos previos frente a la tematica a trabajar. Asimismo, aprender a medida
en que se avanza en la partida con la guia del docente hospitalario.

Este juego corresponde a un material educativo y didactico, basado en las competencias
bésicas de aprendizajes en preescolar, abordando el eje tematico de las emociones, en la
medida en que se desarrolla las competencias de ayuda y servicio cuando se desarrolla
la capacidad para escuchar adecuadamente, comprender y responder a pensamientos,
sentimientos o intereses de los demas (Spencery Spencer,1993). La sensibilidad también
ha sido definida como la «capacidad para percibir y motivarse ante las necesidades de
las personas con quienes interactlay proceder acorde con dichas necesidades» o como
mostrar gue se es consciente de los demas y del entorno, asi como de la influencia que
se ejerce sobre ambos.

Asimismo, los temas de derechos de la nifez, el reconocimiento de material del
laboratorio de quimica y la nocién de materia, se desarrollan en el marco de los estandares
basicos de competencias en ciencias sociales y ciencias naturales quien establece para
el caso del tema de los derechos de los nifios (MEN, 2006).



Tablero de juego:
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Microactividad

o

Fotograffa 1: Ejemplo prototipo material didéctico

El tablero de juego Kehilzogwraph, es de forma rectangular en acrilico, consta de
40 casillas, cada una con un color que representan las emociones primarias acorde a la
pelicula de Intensamente, es decir, que las casillas se presentan en color azul (tristeza),
verde (Desagrado), rojo (Furia), amarillo (Alegria) y violeta (Temor). Asimismo, se presentan
en algunas casillas unas imagenes que corresponden a un signo de interrogacion en
el cual se llevardn a cabo las intervenciones que realizara el docente hospitalario, una
bombilla que permitira reflexionar sobre las ideas previas que presenta el educando
hospitalario y finalmente, una cdmara que simboliza las micro actividades que se
desarrollaran durante la partida; por otro lado en las casillas que nos presentan ninguna
imagen se encuentran datos curiosos de las tematicas abordadas. De la misma manera,
cuenta con tres barajas de 10 cartas cada una que representa las acciones a realizar
durante la partida de juego.
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llustracién 4: Figuras de juego

Las fichas de juego de Kehilzogwraph corresponden a material de laboratorio
volumétrico en acrilico, que corresponden a un matraz Erlenmeyer, tubo de ensayo
y beaker; por lo que este juego de mesa puede ser jugado de dos a cuatro jugadores
por partida. Ademas, presenta un dado que permitira avanzar durante el transcurso.

llustracion s5: Cartas del juego

@)

Intervencion Microactividad

Clasificacion de las cartas de juego de Kehilzogwraph.

: H

llustracion 6 Ejemplos cartas del juego

o)
¢Qué es Realiza un
medir? pingliino en
origami




K'ehilzogwraph contiene tres tipos de cartas. La primera con el signo de interrogacion
(10 cartas), en el que se presenta una pregunta sobre un subtema a trabajar, si el educando
hospitalario responde correctamente, avanzara en el tablero de juego, de lo contrario
debera realizar la penalizacién que se presenta al reverso de la carta, y seguido a esto el
docente hospitalario realizara su intervencion de acuerdo con el subtema presentado

en la carta de juego:

0 16
Penalizacion

¢Qué es
medir? Retrocede 2
casillas

1 1

llustracién 7 Ejemplos reverso cartas del juego

La segunda carta corresponde a una bombilla (10 cartas), generalmente formulada
en como una pregunta, cuyo proposito es identificar los conocimientos previos frente
a las temaéticas por abordar. Si el docente evidencia un error conceptual por parte del
educando hospitalario, deberd intervenir frente al argumento expuesto por parte del
educando; cabe resaltar que este tipo de carta no contiene ninguna penalizacion.
Finalmente, la carta que presenta una cdmara (20 cartas), en la que se encuentran una
serie de micro actividades como: realizar figuras en origami, andlisis de videos, adivinanzas
o coplas y dibujos para colorear.

LAS REGLAS DEL JUEGO

El K'ehilzogwraph corresponde a un juego de mesa que puede ser jugado de dos
a cuatro jugadores. Presenta como restricciéon de edad que sea mayor a cinco afos
(+5), sin embargo, al estar situado en ciclo Il el rango de edad se encuentra entre 6
a 11 anos. La preparacién previa antes de iniciar el juego consiste en la seleccion de
fichas y ubicacion de estas en el tablero junto con las cartas y micro actividades que se
enunciardn mas adelante, con un tiempo entre 5 a10 minutos para su total gestion. La
duracion del juego se clasifica sin limite de tiempo. La complejidad del juego es media,
al igual que la estrategia para cada uno de los jugadores. Finalmente, las habilidades
que se requieren son media y el azar durante la partida es alta (dados, tarjetas).
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El Keehilzogwraph requiere una terminologia que permita entenderse a los jugadores.
La terminologia tipica es la siguiente:

- La casilla denominada GO, corresponde al encasillado en el que se colocaran
las fichas que representan cada jugador antes de comenzar la partida.

- Las casillas cuadradas coloreadas representan cada una las emociones
primarias acorde a la pelicula de Intensamente, es decir, que las casillas se
muestran en color azul (tristeza), verde (desagrado), rojo (furia), amarillo
(alegria) y violeta (temor).

- Las casillas que contienen algun simbolo como (signo de interrogacion,
bombilla y cdmara), corresponden a aquellas en las que los jugadores deberdn
realizar alguna accién de acuerdo con la baraja de cartas que presentan el
mismo simbolo.

- La penalizacidn corresponde a la sancion que se realizard a la ficha del jugador
que no responda adecuadamente la tarjeta de intervencion. Tenga en cuenta
que esta se encuentra al reverso de la tarjeta y para mayor ubicacion se
encuentra enumerada.

- Se emplean la palabra capturar cuando una ficha ocupa la posiciéon de una

ficha contraria, moviéndose esta Ultima a la casilla denominada GO en caso de

que el jugador no pueda realizar la actividad propuesta (Intervencion, ideas
previas 0 micro actividades), en caso de que los jugadores la hayan realizado se
quedara la ficha del jugador que completd la actividad en menor tiempo.

Las casillas que no presentan ningun simbolo corresponden a seguros (casilla

en la que no se pueden capturar fichas de otros jugadores), y en estas se

encuentran dispuestos datos curiosos sobre las tematicas que aborda el
juego de mesa. Asimismo, las casillas que se encuentran en las esquinas del

K'ehilzogwraph corresponden de igual forma a un seguro, identificadas por las

imagenes de alegria, una nifa y un tubo de ensayo.

Cadajugador elegira una ficha: matraz Erlenmeyer, tubo de ensayo y beaker. Los jugadores
lanzaran el dadoy quien obtenga la mayor puntuacion serd quien comience la partida.
Asimismo, deberan disponer cada una de las cartas en las secciones correspondientes
acorde al simbolo que presentan organizadas de menor a mayor, al igual que cada una
de las microactividades y materiales que necesiten para desarrollarlas (hojas de origami,
reproductor de video, hojas con dibujos para colorear y colores, estos Ultimos personales).

El ejemplo anterior, redne la estructura de los recursos didacticos disefados, en
compafifa del docente titular y validados en la sesién de entrega final.



CONCLUSIONES

Los estudiantes para profesor amplian sus miradas, respecto a los procesos pedagdgicos
que se desarrollan con estudiantes en situacion de enfermedad y sus transitos en
hospitalizaciones, tanto en entidades prestadoras de salud, como también en sus casas
y los impactos que generan las ausencias de sus colegios, durante sus tratamientos,
desde un punto de vista socioemocional.

Se explora la creatividad de los estudiantes para profesor, al momento de elaborar
sus diarios de clase, ya que proponen diferentes tipos de diarios, entre ellos, entregas
en digital, tipo caricaturas, cuadernos, album, periédico, cajas o méviles, troquelados y
en hechos a mano. Las entregas digitales, las hacen por medio de presentaciones de
PowerPoint u otros programas para presentar informacion gréfica-textual y algunos
pocos, elaboran diarios de clase audiovisuales, enriqueciendo y proponiendo formas
otras de presentar la informacion. El diario se convierte en un consolidado de las clases
del primer médulo, haciendo sus entregas en version libre, pero cumpliendo con los
requerimientos de contenido; los diarios de clase propician en el estudiante una primera
aproximacion a romper los esquemas tradicionales en cuanto a la entrega de informes,
sin romper la seriedad y calidad de estos.

Cuando los estudiantes se enfrentan al significado del duelo, se les invita a transitar en
la pedagogia de la muerte, a reconocer este proceso humano y cotidiano, entendiendo el
duelo, no solo como la pérdida de un ser querido al momento de fallecer, sino también,
las cosas materiales que perdemos y que nos generan dolor. Se explora la relacion de la
muerte, con sus familias y los procesos que algunos han vivido con ellos, ya que alin sigue
siendo un tabu en algunos casos y es necesario disponer de herramientas en el momento
que algun educando hospitalario fallezca y también, como los vinculos socioafectivos
con sus madres, padres y cuidadores, se fortalecen en medio de estas situaciones.

Los estudiantes han expresado, al finalizar la asignatura, que tienen nuevos elementos
para entender la pedagogia hospitalaria y domiciliaria, asi como el significado de docente
hospitalario, el cual debe vivirse en cada espacio pedagdgico, ya que las aulas de clase
regulares y otros espacios poco convencionales como los internados o los centros de
detencion de menores infractores, deben ser hospitalarios tal como lo propone Carlos Skliar.

Los recursos didacticos, han contado con el trabajo transdisciplinar de los estudiantes
para profesor, integrando los ejes tematicos de sus licenciaturas, con el abordaje
hospitalario y cumpliendo normas de bioseguridad, al ser prototipos y elaborados por
ellos mismos, en universidad publica, sus aportes son muy valiosos y con la materia
prima adecuada se pueden desarrollar y validar en espacios hospitalarios y domiciliarios.
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Durante la implementacion y validacién de los juegos, todos cumplieron con las

expectativas y los objetivos propuestos en términos generales, se presentaron algunas
inconsistencias en respuestas o las veces que se repetia una casillay no se contaba con
tarjetas, esto para el caso de los juegos de mesa. Elaborar el guion didactico o instructivo
para que ese juego pueda ser empleado en otras oportunidades, por otros docentes, fue
complejo, ya que, si no se hacen partidas de validacion, no se hallardn posibles errores
ni otras formas de asumir el juego por parte de los jugadores.
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El dolor envejece mas que el tiempo,
este dolor dolor que no se acaba,

v que te duele todo todo todo

sin dolerte en el cuerpo nada nada.

A tantos dias de dolor se muere uno,
nila vida se va,

ni el corazén se para,

es el dolor acumulado el que,
cuando no lo soportas,

él te aplasta.

Gloria Fuertes

El nifio, durante su desarrollo, presenta una serie de necesidades que deben ir
cubriéndose durante su infanciay adolescencia. Una situacién de carencia de estas puede
darlugar a una larga lista de problematicas asociadas. Si bien el hospital proporciona los
servicios médicos/sanitarios especializados a los nifios con adversidades en salud, deben
considerarse otros factores que inciden en paliar los efectos psicosociales producidos
por el ingreso hospitalario y que pueden actuar como estresantes, con consecuencias
en el entorno, sociales y emocionales tanto para el nifio como para su familia.

Hablar de enfermedad y muerte no siempre es un tema facil, ya que cualquier situacion
de pérdida provoca una serie de trastornos a nivel parcial o global en la persona, pero
tratar el duelo desde la infancia se hace doloroso. Estamos en un mundo donde parece
que tener salud es lo cotidiano y que solo al enfermar o morir un ser querido, un familiar,
un amigo 0 NOsotros mismos, tomamos conciencia de las necesidades y carencias que,
por la condicion de rotura de la normalidad sufrimos. El mundo de las enfermedades en
la infancia no es un mundo aparte. Los nifios necesitan seguir con su normalidad en la
medida de lo posible, y es necesario un esfuerzo por parte de todos para comprender
que el nino es ninoy, como tal, ha de tener cubiertas las necesidades vitales, emocionales,
afectivas y educativas en cualquier entorno y situacion en la que se encuentre.

En Espafia, nos preparamos para el vivir, para el futuro, para tiempos venideros y estos
siempre aparecen en nuestra imaginacion repletos de salud y rodeados con nuestros
seres queridos. En nuestra sociedad, hablamos poco del enfermar, de las pérdidas que



compone el perder la normalidad. En situaciones de enfermedad, cada individuo tiene
estimulos diferenciados, y ello comporta respuestas diferentes dependiendo del propio
proceso de lucha a diversos niveles (organico, emocional, ambiental). Toda enfermedad
puede producir efectos psicoldgicos negativos, adquiriendo importancia aquellos que
inciden sobre el autoconcepto infantil y actiian sobre la vulnerabilidad y dependencia
del nifio. A ello hay que sumar los sentimientos de ansiedad, indefension, miedo e
inseguridad. Desde el inicio de la enfermedad y el consecuente ingreso hospitalario, el
nino vive una situacion de angustia, de temor, de tension fisica, psicoldgica, ambiental que
puede afectar o producir alteraciones emocionales, en los que esa pérdida: sus amigos
en el colegio, sus juegos en la calle, la habitacidn en su casa, se convierte en elementos
de tristeza al desaparecer de sus dias, ello, agravado por la angustia y el miedo de los
padres al posible diagnostico, o tener un diagnostico y el consecuente tratamiento,
repercusiones o desenlace hace que todo proceso de enfermedad se convierta, a la vez,
en duelo ante esa pérdida de estabilidad cotidiana. La enfermedad y la muerte estan
presentes en nuestras vidas, en medios de comunicacion, en hechos reales, en cuentos
y juegos, pero a la vez se rechaza, la hacemos inexistentes, eludimos la muerte como
algo que pasa, pero no ocurre cerca. La muerte es un apartado mas de la vida, de cémo
entendemos nuestra existencia y de cémo la vivimos.

Eludimos los episodios que de ella derivan, y hablariamos de la tristeza. . ., la aceptacion
ante una nueva situacion... enfermedad... muerte... (Funeral, condolencias...). Y en
ocasiones las personas nos pueden mostrar evidentes llamadas de ayuda, es cierto, que
algunos ritos religiosos ofrecen ceremonias para el traspaso de la vida e incluso, estos
suelen ser actos sociales y familiares de acompafamiento. Pero el duelo se vive en silencio.

No hablamos de enfermedades, no se habla delante de los nifios de situaciones de
muerte, esta, es algo lejano, como un fendmeno imprevisto, hay una negacion social
al hecho de morir, el cual, se esconde a los nifios, educamos para la vida, para el vivir
sin adversidades, y se esconde, se oculta, la muerte es como una desaparicion mégica,
por tal motivo no estamos preparados para incorporar la muerte como una etapa de
la misma vida, y dado este punto, «lloramos por lo perdido y no abrazamos lo vivido».

Todo ambiente familiar puede sufrir transformaciones delante de las enfermedades o
muertes, los nifos necesitan ser informados de su enfermedad y la verdad de los hechos,
siempre adaptaremos las informaciones a la edad o etapa evolutiva en la cual el nifio
se encuentra, se es consciente de lo doloroso que es el comunicar noticias adversas
porque tendemos a evitar el sufrimiento, pero es necesario el conocer, el saber para
enfrentarnos a miedos, angustias que puede generar fantasia, confusion incertidumbrey,
en ocasiones, esquemas mentales mas trdgicos aun, que la propia realidad. Todos y cada
uno de nosotros, necesitamos sentirnos queridos, parte importante de un entorno. En
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situacion de enfermedad, esta busqueda del hombre se ve incrementada y la sensacion
de ser querido es un estimulo vy a la vez, un apoyo para enfrentar situaciones dificiles,
delante de problemas en general y en el caso que nos preocupa, de miedo a la no salud.
Para Cassell (Cassell, 1982), «el alivio del sufrimiento y la curacion de la enfermedad son
las verdaderas obligaciones de la profesién sanitaria dedicada al cuidado del enfermo.
Responder con afectoy respeto, claridad y dignidad al contacto fisico y al acompafiamiento
humano, como nos gustaria que otras personas lo hicieran con nosotros. Muchos de sus
motivos de preocupacion solo serdn revelados a sus interlocutores si estos se muestran
sensibles y atentos para comprender lo que subyace detras de sus comentarios y en las
dudas o temores no expresados (Astudillo, 2002).

Se hade tener presente que las personas delante de cualquier pérdida de estabilidad,
y evidentemente la falta de salud lo es, buscan apoyo de comprension; este se hace
necesario para sentirse mas protegidos frente a sus miedos. Por tanto, la informacién
ha de ser entendida como comunicacién, ya que esta implica mas que el hecho de dar
informacion e incluye aspectos como dar apoyo y acoger los sentimientos o reacciones
emocionales (Kennedy). Las pérdidas del vivir no nos evitaran el dolor, pero puede
ayudarnos a las preguntas internas, a la incertidumbre del desconocimiento o creencia
en el conocimiento, en la desorientacion delante de situaciones que nos cueste gestionar.

Hace afnos que en Espafia cuando un familiar moria, era facil identificar a la persona
que estaba en duelo, sus ropas de color negra indicaban que esa persona podria estar
pasando una situacién de tristeza por haber perdido a un seramado, y las personas que
se acercaban era conocedora de la situacion facilmente identificable y podian darles
SU apoyo.

Ahora ya no hay una exteriorizacién de elementos que indican que esa persona esta
pasando por la situacién de muerte cercana, y el duelo es algo mas interno, mas privado,

lo que puede implicar que en ocasiones no hay un espacio para asumir la elaboracion
de este sentimiento.

REACCIONES NATURALES DE DUELO EN NINOS (adaptado de Kroen)

hora ya no hay una exteriorizacion de elementos que indican que esa persona esta
pasando por la situacio



Confusion

Regresion Se orinan, se chupan el dedo...
Enfado Se sienten abandonados.

: Pesadillas relacionadas con perder a alguien mas de la familiao a
Miedo

ser abandonados.
Culpa Pueden creer que ellos han provocado la muerte solo por el hecho
Disminucion del rendimiento escolar

. Que se puede mostrar a través de insomnio, falta de apetito,

Tristeza

pérdida de interés por las cosas, llanto, etc.

Al nifio hemos de protegerlo diciéndole la verdad, ya que equivocadamente, al

mentirle, fantasearle o no cubrir sus necesidades de saber, lo desprotegemos.

Hemos de informar sobre el final de la vida dado que los nifios suelen querer y necesitar
informacién tanto sobre lo que estd pasando (diagndstico, prondstico, tratamiento) como
sobre aquello que pueden hacer para ayudar a la persona que esta enferma, sobre todo

en las ultimas etapas (Kennedy).

En esta etapa e incluso delante del fallecimiento pueden aparecer sentimientos
contradictorios, e incluso la tendencia a culpabilizarse ante la propia enfermedad por
haber hecho o haber dejado de hacer, por el alivio ante el fallecimiento de un ser querido

después de una larga enfermedad.
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Situaciones reconocibles como manifestaciones del duelo

Sentimientos Sensaciones fisicas | Cogniciones Conductas

- Tristeza. -Vacio de estdmago. | - Incredulidad. - Trastornos del suefo.

- Enfado. - Opresiones. - Confusion. - Trastornos alimentarios.
- Culpa. - Hipersensibilidad. - Preocupacion. - Conducta distraida.

- Autorreproche. | - Sensaciéon de - Sentido de - Aislamiento social.

- Ansiedad. despolarizacion. presencia. - Sofar con el fallecido.
- Soledad. - Falta de aire. - Alucinaciones. .. | - Evitar recordatorios del
- Fatiga. - Debilidad muscular fallecido.

- Impotencia. - Falta de energia. - Buscary llamar en voz
- Shock. - Sequedad de alta.

- Anhelo. boca... - Suspirar.

- Emancipacion. - Hiperactividad

- Alivio. desasosegada.

- Inestabilidad. .. - Llorar.

- Visitar lugares o llevar
consigo objetos que
recuerden al fallecido.

- Atesorar objetos que
pertenecian al fallecido. ..

Evidentemente, estos procesos no se dan de manera unificada, ni en todas las
personas, dado que el duelo no es una enfermedad, estamos delante de un proceso
adaptativo por el que pasamos las personas antes las pérdidas. Los nifos y las pérdidas
se presentan ante ellos alternando episodios de tristeza con momentos donde son
capaces de la desconexién necesaria para adaptarse y disfrutar y situaciones placenteras
0 agradables. Worden citado por Esquerda nos habla de los diferentes niveles de duelo
dividiendo estos en:

Nivel minimo: en nifnos con manifestaciones proporcionadas y familiares contenedores.
En estos casos no aconseja ningun tipo de intervencién, pero si un seguimiento por su
pediatra que dard orientaciones generales o entidades de ayuda mutua y apoyo social.
La gran mayoria de nifios y familias en duelo estaran en este nivel.

Nivel medio: en niflos que expresan ciertas dificultades o en familias con mecanismos
de contencién escasos. Los profesionales deberan estar atentos para observar la evolucién
emocional del niflo y derivar a salud mental seguin su proceso.



Nivel tercero: en nifos de riesgo elevado o alta vulnerabilidad sea por el tipo de
pérdida (suicidio, asesinato, muerte traumatica). En estos casos sf se recomendaria una
intervencion preventiva y precoz por parte de profesionales de la salud que pueden
ayudar a los padres bien comunicando ellos la informacién o bien mediante una tarea
psicoeducativa preparandolos en cémo los nifos de diferentes edades pueden reaccionar
emocionalmente (Forrest). Como pautas ante el duelo el nifio necesita:

Serinformado adecuadamente: informacion clara, comprensible y adecuada a su nivel
dejandole preguntar todo aquello que necesite. El tener los conceptos elaborados hara
que emocionalmente el nifo pueda construir espacios mentales para poder colocar y
situar para un abordaje correcto las situaciones y experiencias dolorosas. En el caso de
pérdida de un ser querido, esta situacion no se puede ocultar ya que la evidencia de la
muerte se convertira en preguntas y estas al no ser satisfecha provocara incomprension
y enfado en el menor.

Ante la enfermedad serfa aconsejable responder las cuestiones que nos plantee, de
madera gradual, con palabras adecuadas a la edad del nifo, para generar un contexto que
lleve al nifio a entender la situacion que esta pasando él, un companero de habitacion
o un ser querido.

Ofreciendo la oportunidad de hablar, expresar sentimientos, en el caso de que la
enfermedad no sea la propia. Ha de estar en conocimiento del estado de salud, de la
gravedad o no que se deriva del mismo, ofreciéndole parair a visitar a la persona enferma,
o haciéndole una postal, carta, dibujo. .. en definitiva participando el proceso.

Hemos de perder el miedo a las palabras, no nos importa hablar del vivir, pero no
pronunciamos el verbo morir, morir es dejar la dimensién fisica este plano, el cuerpo
deja de sentir, otra parte dependera de la vision espiritual.

En ocasiones, los adultos elevamos a fantasias la muerte abordandola por medio
de frases como, «se ha ido al cielo», «es una estrellita que brilla». Los nifios pueden
buscar desconsoladamente esa estrella, en ocasiones las interpretaciones lineales en
los nifios pueden producirle desde trastornos del suefio a miedos o sentimiento de
que esa persona les abandond. Por tal motivo, también es necesario que las noticias
adversas sean dadas en un ambiente de tranquilidad, por las personas con las cuales el
vinculo afectivo puede proporcionarle afecto, sequridades, y el nifio pueda expresar sus
emociones, dudas, miedos, o silencios.

En este punto, esimportante acoger cualquier emocion, ya sea tristeza, rabia, miedo...,
incluso normalizarla “Es normal que estés triste y tengas ganas de llorar”y legitimarla
("Tienes todo el derecho de sentirte enfadada”). Tanto es asf que seria necesario realizar
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la distincion entre la tristeza I6gica y la que se denominaria patoldgica, y esta hallaria la
diferencia en la duracién, intensidad o alteraciones psicosométicas o emocionales, por
consecuencia se ha de «incrementar la disponibilidad de informacion y comunicacién
dentro y fuera de la familia los nifios podrian tener mejor acceso al apoyo y estrategias
de afrontamiento» (Kennedy).

En caso de muerte de un niflo en un hospital se ha de comunicar lo ocurrido a los otros
nifos amigos ingresados, si estos con anterioridad ya eran conocedores de la situacion
de gravedad, el traspaso de la vida a la muerte se contempla como un paso esperado,
no exento de dolor, pero ya teniamos una predisposicién por el conocimiento de la
situacion hacia un desenlace quizas esperado. En estos casos debemos:

-+ Encaso de gravedad de un nifo dejar que los amigos decidan si van a verle, hacerle
una visita.

- En el caso de fallecimiento se les ha de explicar en qué consistird la ceremonia de
despedida y que ellos pueden tomar la decision de colaborar o no, compartir, asistir,
siendo una decision que ha de partir del nifio y en ninglin momento insistir en la
asistencia o no asistencia.

La necesidad de amor ante las pérdidas es absolutamente necesario, el nifo enfermo
tiene carencias, incomprensiones no es necesario saber que se le quiere necesita sentirse
seguro ante la vivencia de perdida, o en el caso de un préximo fallecimiento, se ha de
potenciar las muestras de carifo y que pueda expresar su afecto ante la persona fallecida
0 Nno, buen momento seria para que le verbalizaramos lo importante que es para la
familia, y dotar espacios para el didlogo donde pueda expresarse y sentirse escuchado
dandole la confianza de que estamos junto a él. El nifio nos tomara como referente y su
duelo o proceso de este, estara en funcidon de cémo las personas cercanas lo realicen,
no debemos ocultar la tristeza sino compartirla y dotarla de significado, de naturalidad
sin excesos innecesarios que sf podrian afectar al sentimiento de seguridad.

En el caso de fallecimiento del familiar se le debe hacer participe silo desea de rituales
religiosos, culturales, ofrendas, desde llevar flores a guardar un recuerdo fisico de la
persona, pero todo en una medida justa para equilibrar la vida y la muerte.

La organizacion también es necesaria en toda la enfermedad o muerte. Tiene
consecuencias e influyen en el entorno, una enfermedad avanzada requiere atencion y el
nifo necesita que las personas del vinculo con quien mantiene relaciones afectivas estén
marcando sus seguridades, y ante el desgaste emocional serfa aconsejable rotaciones
dindmicas, el nifio ha de sentir que todo lo que le envuelve forma parte del equilibrio
por tal motivo ha de estar informado.



Cuando se produce una pérdida es necesario garantizar estabilidad y normalidad de
la vida cotidiana y mantener habitos, rutinas y hablar abiertamente de las emociones,
por tanto, concluiriamos este apartado remarcando que la afectividad, la comunicacién
son basicas.

Os hablaré deljardin de los suefios uno de mis cuentos de la lunay os invito a conocer
«Todos somos dngeles, los dos versan sobre la vida y el duelo. Les dejo estos links:

http://cuentosdelalunatonycastillo.blogspot.com/2015/01/el-jardin-de-los-suenos.html

Todos somos dngeles es mi cuento mas dificil después de cinco hijos fallecidos de una
madre, uno sobrevivio tres afos tras su fallecimiento me pidié un cuento que le reconfortara
y quien desee puede leerlo u oirlo en este link: http://cuentosdelalunatonycastillo.
blogspot.com/2015/01/todos-somos-angeles.html

El jardin de los sueiios

Un cuento de magos y magia es el hilo conductor que nos llevard a
un jardin, nos adentrard de la mano de una margarita en el complejo

SHIBiEElE mundo del vivir queriendo la vida, y el final de la vida misma, se
potencia la figura del cuidador y el respeto al duelo.
Poblacién diana Edad. A partir de 6 aflos. Adaptable a todas las edades.

Acerca al lector a la magia de la vida y la muerte.

Potencia el valor de la vida y la muerte como parte de
ella.

Necesidades: | |dentificacion en un proceso de duelo.

Pretende trabajar valores del vivir compartiendo
la amistad y el acompafiamiento en situaciones de
enfermedad, muerte y duelo.

Dirigido:

Comunidad | A personas con adversidad en salud.
sensibilizacion | A personas con enfermedades terminales/duelo.
A cuidadores.

Nino/a/ Muestra una actitud positiva y sus etapas
adultos haciendo incidenci | ional
Affontamiento | Naciendo incidencia en el apoyo emocional.

Intencionalidad/ | Acompafamiento en los procesos de enfermedad haciendo
funcionalidad comprensible los procesos del vivir.
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Castellano/catalan.

Adaptable a diversos entornos sociales/
culturales. Pudiéndose adaptar en contextos y
situaciones multiples.

Lenguaje Cuento universal

Nifos/as, adultos en situacién o no de

Sector de poblacion adversidad.

Adaptado a las necesidades de los nifios y
adultos.

Tipo de lenguaje Asequible y adaptable. Afectivo.
Empatico.
Invita a la comunicacion de emociones.

Acercar a las personas a la vida/muerte de manera positiva/realistay a la

Objetivo ) ) Iy
J muerte/duelo como parte de la misma esencia del vivir.

Se ha de trabajar adaptandolo a las necesidades del nifio y

Observaciones | del adulto, dejando espacio para la reflexion y las posibles emociones, asi
como dejando flexibilidad para la comprension del texto.

El jardin de los sueiios

Hola, soy la Lunay en mis viajes por las estrellas me quedé a vivir cerca de un planeta
llamado Tierra, sostenida en el cielo, me mantengo lo suficientemente proxima y
lejana, como para poder observar el iry venir de sus habitantes, y asf, de esta manera,
alumbrar en la noche caminos, aceras y anhelos.

La noche pasada me quedé en un jardin cerca de una casa y desde sus ventanas
observaba flores que se levantaban muy pronto para hacer mas bonito este mundo.

Callad, callad, se oye esta historia. ..

En un bonito jardin de colores diversos, una flor de miles de pétalos blancos era el
alma del lugar. Su corazén, de amarillo intenso, daba alegria a cuantos se le acercaban.

Cada amanecer mi amiga flor se bafaba entre gotas de rocio y, asi, retenia el agua
por si alguien pudiera necesitarla.

Contenta, jugaba sin parar con las flores mas pequefas y con aquellas que el paso
del tiempo las habia hecho madurar. Su risa contagiosa siempre estaba dispuesta
a animar a cuantos, después de vientos o tormentas, miraban con preocupacion




como sus hojas mas débiles, quedaban heridas por huracanes cotidianos.

Margarita, que asf la llamaban, se levantaba dispuesta a ayudar a las florecillas,
hierbas arbustos y pequefias ramas que crecfan en el jardin abandonado de una
pequena casa, medio destruida, a las afueras del pueblo.

—iBuenos dias Lirio!
—Hola Margarita. ... jQué guapa estas hoy! —dijo Lirio—.

—iPeroes que no ves el dia tan bonito que hace...? Mira las nubes, estan serenas y
simeapuras... alli... alolejos... hay otra escondida que nos traera un poquito de
aguay eso es muy bueno Lirio, porque hay algunas de nosotras que necesitamos
bafar nuestras raices.

—Tienes razén, yo estoy sedienta, necesito beber porque hace unos dias algunas
de mis hojas se cayeron.

En ese momento, Margarita acercandose a su amiga le ofrecié pequenas gotas de
rocio que conservaba entre sus pétalos y Lirio bebio.

—;Deseas que te traiga un vasito de agua del riachuelo...?

Con una sonrisa Lirio dio las gracias a su amiga y pudo ver como su color blanco
se volvia intenso recobrando las fuerzas.

—No gracias ya estoy mucho mejor —respondié— acostumbrada a ser cuidada por
su amiga gue en cuanto vefa que alguien necesitaba agua le ofrecia la mas fresca.

—Hola Margarita —le saludo la Rosa.
—iDe donde vienes tan rapida?

—De darle un poquito de agua a Lirio. ;TU quieres agua. ..? Adn faltan unas horas
para que la sefora lluvia nos refresque.

—Gracias, pero estoy bien, ademas estoy muy contenta.
—Por qué estas contenta...?

—Porque me ha salido una nueva espina y cuando llegue el gato que siempre me
arana, la verg, se asustara y se marchara sin hacerme dafo.

—NMe alegro mucho Rosa, esta es una buena noticia. Bueno, voy a dar una vuelta
por el jardin, hoy el riachuelo lleva agua y deseo preguntar a todas las flores si
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alguna necesita un poquito.
—Por qué nos cuidas tanto...?

—Porque nadie sabe que estamos aqui y no nos riegan, jsabes? Me gustaria ser
una nina para tener una regadera y bafaros a diario.

—~Gracias —anadio— habituada a que su amiga la hiciera sonrefr en tardes de
tristeza, cuando se le cafa algun pétalo, u observaba como alguna otra rosa, por
falta de agua o porque se hacfa mayor, se dormia entre los matojos.

Pero ocurrié que la casa fue vendida y con ella el jardin. Una mafana al levantarse,
unos hombres con monos azules estaban sacando ladrillos de las paredes, Margarita
se puso muy nerviosa y fue a avisar a todas las plantas del jardin lo que habia visto
y oido, asf pues, dijo:

—\Venid todos y todas. {Venid.. .!

Almomento todos se sentaron junto a ella, no entendian el desesperoy la urgencia
de la reunion.

Amigos y amigas, esos hombres vestidos de azul, comentaban que van a tirar la
casay alimpiar este jardin porque en este sitio tan bonito ird la nueva escuela para
los nifos del pueblo.

— Y qué haremos ahora...? —Dijo un pequefo arbusto casi llorando—.

—No os preocupéis. .. Todas las plantas, flores. .. arbustos. .. nos marcharemos por
un tiempo al jardin de don Claudio, nos quedaremos sin hacer ruido, escondidos,
hasta que construyan el jardin de la escuela.

— iCrees Margarita que dejaran un espacio para el jardin?

—iClaro! Las flores y las plantas son necesarias. ..

—iCoc... Coc! se ahogaba dofa Azucena... jHay hija que disgusto!
Margarita tomo su vaso, fue al riachuelo y dio de beber a la anciana flor.

Alamanana siguiente, fueron marchandose al jardin vecino, pero Margarita. .. siempre
ayudando a cuantos recogian sus raices, sus hojas, sus tallos, se quedo la Ultima.

Los arboles estaban en silencio, mirando como la flor acababa de colocarse los
pétalos. Cuando... un hombre de vestido azul, la vio tan bonita, tan brillante que



decidi6 cortarlay ponerla en el mismo vaso que nuestra amiga siempre tenfa junto
a ella para dar agua a sus amigos, quiso correr, pero no pudo y quedd atrapada.

Se sentfa débil... un poquito mas débil cada dia. El hombre la ponia en la ventana,
en el comedor, e incluso, en la terraza, pero el paso de los dias le hacfa sentir como
sus fuerzas mermaban, ella a pesar de todo, se sostenia erguida, pero su brillo se
apagaba entre sus hojas.

Una tarde vino a visitar al hombre de azul, Alfredo, un amigo suyo y al ver a Margarita
anadio:

—iSabes?, no debiste cortar esta flor para ponerla en agua, se ve muy triste, le
faltan sus raices y los pétalos pierden su color.

—iSabes?, no debiste cortar esta flor para ponerla en agua, se ve muy triste, le
faltan sus raices y los pétalos pierden su color.

—Lo sé, no debi hacerlo, cref que darfa luz a mi habitacién, pero, todo lo contrario,
se estd mustiando.

—Puedo llevarmela a mi casa? Yo sé hablar con las flores, y dicen de mf que soy
mago Yy hago realidades suefos, por favor, amigo, ;puedo llevarme tu Margarita
en mi chistera? yo la cuidaré. ..

—Si, jcuidala! Por favor.

Alfredo, el mago se llevé la Margarita y la colocd en su chistera para que descansara.
—Por qué te encuentras tan abatida? —Le pregunté-.

Sorprendida de que el hombre le hablaba y parecia entenderla, contesto:
—~Porque me cortaron de mijardin y cuando hagan otro en ese lugar, yo no estaré.
iTu eres mago? Of decirselo a tu amigo.

—Si, pero la magia querida amiga esta en nuestro corazén, tU también puedes
hacer magia, siempre que has hecho a alguien feliz, has hecho la magia de sacar
de tu chistera alegrfa, amistad. ;Cudl es tu suefio Margarita?

—Ser nifa, jugar en el jardin del nuevo colegio y dar agua para que las pequefas
florecillas crezcan lindas y sanas.

Alfredo, tomd con ternura a su flor y cada noche le contaba como hacian magia
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las estrellas y Margarita soflaba que jugaba con ellas, haciéndole guifios a la Luna
y alborotando a solesy cometas. ... asi, hasta que un beso de Alfredo la despertaba
por las mananas.

Pero un dia al acercarse para besarla, habia desaparecido. ..

Pasaron los meses y el colegio fue construido con un bonito jardin en el centro.
Todas las flores salieron contentas de su escondite, se iban colocando en sitios de
luz cerca del riachuelo que con una baranda de colores lo protegian de juegos de
ninos. Las flores, recordaban a Margarita. . . al buscar con sus ramas las aguas cercanas.

El mago fue a la escuela con su amigo, deseaba conocer el nuevo colegio y al ver
el jardin se acordé de su flor.

—;Qué os parece si hacemos un espectaculo de magia para celebrar este nuevo
curso y asi de esta manera, los nifos entrarfan por las puertas felices y contentos
en su primer dfa de clase?

—iMuy bien! esa es una magnifica idea.

Llego el dia de lainauguracion y en ese instante, aparecié el mago sobre el escenario
que con gesto amable y calida sonrisa lanzaba un guifio hacia el nuevo jardin.

Las flores permanecian escondidas, ninguna querfa perderse la fiesta, a pesar del
temor a serdescubiertas y que alguien decidiera cortarlas para ponerlas en un jarron.

—iNos ha saludado a nosotras....!l iEl mago nos ha visto! —Exclamé asombrada la
vieja dofia Azucena.

—Chist chist que nos van a descubrir —susurro asustada la amapola.

—Callar —dijo Dofla Rosa— mientras tapaba la boca a Lirio que atolondrada reia
observando un divertido truco de magia.

Los niflos y las niflas permanecian inmaviles, sorprendidos, observando los
movimientos del mago, comprobando cémo su chistera se llenaba de vida y esta
era devuelta en forma de alegria. Era increible comprobar como de su boca salian
metros de pafiuelos de diversos colores que unidos jugaban a no tener final...
Monedas juguetonas enreddndose en las ropas de los nifios al dar dos toques de
varita magica. .. Vasos que no derramaban su agua al caer de golpe de las manos
de su duefo.

Pablo, que estaba sentado en las Ultimas filas descubrié a las flores que se habfan



quedado muy quietas diciendo:
iEste es el jardin mas bonito del mundo!

Todos los nifos y nifas. .. flores y arbustos aplaudian entusiasmados, abriendo los
0jos a la espera de adivinar como habia ocurrido lo que terminaban de ver. Era un
bello espectaculo de luz y color. Los minutos transcurrian lentos en cada pupila
ilusionada, pretendiendo perpetuar la ilusion.

—iQué bonito...! ;Pero como lo hace. ..? —repetia Pablo. —Porque es mago —dijo
la nifa de las coletas.

—Pero que es un mago? —pregunté Pablo.
Alfredo habifa escuchado al nifo y desed explicarle:

Hace muchos afos... se llamaban magos a los hombres sabios, pero hoy somos
personas que regalamos ilusion, sonrisas y alegria mediante efectos que, por ser
maravillosos, tienen apariencia de inexplicable, pero todo, consiste en crear fantasfas
para iluminar nuestro mundo de sensaciones agradables y hacerlo bello. Es, querido
nifo como jugar hacer realidades los suefios.

—Eso es muy bonito, a mi me gusta sofar —anadié Pablo.

—Pablo, yo tuve una amiga que jugaba que hacia magia con lunas y estrellas y sofaba
con jardines donde el agua corria fresca, las flores tenian vida propia correteando
por caminos y setos, pero un dia vio como cortaban su tallo.

Donfa Azucena estaba emocionada y se agarré a las hojas de Lirio, que con 0jos
brillantes recordaba el antiguo jardin.

Los nifios estaban atentos a las palabras del hombre mago y este, tomando su
varita golped con ella en su chistera creando la mas bella de las flores, suspirando. ...
recordd a su amiga Margarita, aquella flor que él cuidaba en su casa y desaparecio
una manana, aquella que ayudaba a todas las flores del jardin a esconderse, la
misma que regalaba vasitos de agua y deseaba ser nifa.

El mago entonces alzé la mirada hacia las flores del fondo, apunté con su varita
hacia el jardin y ocurrié algo maravilloso: «una nifia de ojos verdes, piel blanca y
cabellos rubios» se le acercé diciendo:

—Hola. jTe traigo un vaso de agua del riachuelo?
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Al mirarla reconocié a su amiga Margarita... la ilusion y la alegria iluminaron el
nuevo jardin.

Las flores gritaron de jubilo, emocionadas... aplaudian con sus pétalos tan
fuertemente, que contagiaron de felicidad a los nifos.

El mago levanto los ojos y la nifa rubia de ojos verdes le dio un beso diciendo- jTe
quiero!

Y yo la luna vi a nifios y flores aplaudieron a la magia de la vida y la muerte y a los
hombres capaces de crear fantasias e ilusion transportandonos al lugar donde la
savia fluye por raices de esperanzas.

A los profesores de aula hospitalaria y a vosotros.
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Resumen

Partiendo de la educacion inclusiva como un derecho universal y un modo de dar
respuesta a la diversidad del alumnado en cualquier tipo de contexto, las escuelas
hospitalarias representan un espacio para la accion e intervencion esencial para el
desarrollo socioeducativo de menores hospitalizados.

El objetivo principal de este trabajo es identificar los diferentes modelos de aulas
hospitalarias, analizando su estado de cuestion y reconociendo sus principales
funciones, centrandonos metodolégicamente en un estudio multiple de 11 casos en
el contexto espanol.

La intervencion socioeducativa y la humanizacién de estos espacios son fundamentales
para la atencion integral de los pacientes pediatricos.

Palabras claves: infancia hospitalizada, escuela hospitalaria, Pedagogia Hospitalaria,
atencion socioeducativa, estudio de casos.

Abstract

On the basis of inclusive education as a universal right and a way to respond to the
diversity of students in anykind of context, hospital schools represent a space for action
and intervention essential to hospitalized children socio-educational development.

The main objective of this work is to identify the different models of hospital classrooms,
analyzing their state of issue and identifying their main functions, methodologically
focusing on a multiple study of 11 cases in the Spanish context. The socio-educational
intervention and the humanization of these spaces are fundamental for comprehensive
care of pediatric patients.

Keywords: hospitalized childhood, hospital school, Hospital Pedagogy, socioeducational
attention, study of cases.



Las escuelas hospitalarias como modelo inclusivo de intervencién dentro del
contexto sanitario

Las escuelas hospitalarias representan un espacio, dentro de los servicios pediatricos de
los hospitales, para la accién e intervencion socioeducativa con los menores en situacion
de enfermedad con el fin de garantizar un derecho humano fundamental: la educacion.

El contexto donde tiene lugar el proceso educativo es esencial; de ahf que las aulas
hospitalarias cuenten con determinadas caracteristicas que hacen que la actividad
que se desarrolla en ellas sea diferente, ya que se encuentran ubicadas en un centro
hospitalario y estan dirigidas a nifios con diversidad de patologfas. Por esta razén, el aula
debe ser un espacio abierto y flexible, atento a las necesidades del menor hospitalizado,
favoreciendo las relaciones sociales, su autonomia, sus habitos diarios y promoviendo
la participacién activa en las actividades planificadas para evitar el aislamiento y la
soledad del nifio en estos contextos. En general, la escuela hospitalaria serd un lugar
relativamente familiar donde se generen oportunidades para desarrollar programas
escolares, ademas de intervenciones integrales, facilitando un curriculo que no se limite
a la adquisicion de conceptos y conocimientos académicos, sino que incluya aspectos
que incidan en el desarrollo de la persona, como habilidades, actitudes, valores, etc.
Las intervenciones socioeducativas realizadas con el alumnado hospitalizado, tal como
sefialan Guillén y Mejia (2002), estardn encaminadas a la consecucién de objetivos
pedagdgicos, psicoldgicos y sociales.

Los objetivos pedagdgicos pretenden evitar la marginacion del proceso educativo,
posibilitando la normal incorporacion a la vida escolar una vez superada la enfermedad;
los objetivos psicoldgicos persiguen la mejor adaptacion de los menores al nuevo medio,
comprendiendo qué sucedey por qué. Por dltimo, los objetivos sociales pretenden crear
un ambiente similar a su vida diaria, satisfaciendo la necesidad de relacionarse como
cualquier nifo en edad escolar.

Respecto a la metodologia del aula hospitalaria, destacar que ha de ajustarse a las
necesidades de cada alumno, centrdndose en sus intereses, respetando el

ritmo individual, su grado de competencia curriculary su situacién afectivo-emocional
y de salud, ademas de los procesos evolutivos y las limitaciones debidas a la enfermedad;
de ahi que hablemos de una metodologia personalizada e individualizada, que favorecera
la socializacion, la creatividad, la imaginacién y aspectos propios de su individualidad.

La organizacion de los contenidos exige un enfoque globalizador, que trate al nifio
en su conjunto, sin separar al paciente del alumno. El profesor es un guia y mediador
para la construcciéon de aprendizajes significativos, y la actividad Itdica es un recurso
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primordial en el aula, donde se seguird una metodologia activa que incentive la iniciativa
del nifio, la creatividad y la autoconfianza; participativa, implicando a los profesionales, la
familia, el voluntariado, etc, que estan al cuidado del nifio hospitalizado, y motivadora,
para que el nifio se encuentre relajado, cémodo y feliz en el aula. Del mismo modo, los
criterios metodologicos han de ser socializadores para fomentar conductas relacionales
con sus iguales, ya que la diversidad de cursos y edades que caracteriza a los nifios
hospitalizados requiere de una metodologia flexible, ajustando las actividades al ritmo
de trabajo de cada uno de ellos (Guillén y Mejia, 2002: pp. 49-55).

El marco de fundamentacion de las actuaciones desarrolladas estd definido por la
Pedagogia Hospitalaria, entendida esta como una disciplina pedagdgica de reciente
configuracion que tiene por objeto la atencién educativa, social y psicoldgica del nifio
enfermoy hospitalizado, con el dnimo de favorecer su desarrollo integral y la continuidad
de su proceso de aprendizaje en la situacién y circunstancias en las que se encuentra. A
nivel cientificoy tedrico, la Pedagogia Hospitalaria es un campo interdisciplinar en el que
confluyen las aportaciones de otras dreas de conocimiento, como son la Pedagogfa Social,
la Educacion Especial, [en la actualidad Educacion Inclusival, la Didactica y Organizacion
Escolar, la Educacion para la Salud, la Psicologia Social, etc. Entre sus principales objetivos
destacan favorecer la adaptacion a la hospitalizacién y a la situacién de enfermedad del
nifno, la mejora de calidad de vida del paciente pediétrico, el fomento de la actividad
en los tiempos libres durante la hospitalizacidon o convalecencia, la disminucién de
la ansiedad y los efectos negativos que genera el contexto hospitalario, asi como la
orientacion y asesoramiento de los familiares (Teijeiro, 2010: 453-454).

Unas caracteristicas y principios que contextualizan la realidad de las escuelas
hospitalarias, y que justifican estas actuaciones en el marco de una escuela inclusiva,
entendida como un sistema de atencion a la diversidad al que todos tienen derecho,
donde la diferencia se entiende en términos de normalidad y donde se promueve la
participacion —bajo los principios de equidad— de todos los miembros de la comunidad.

La relacién entre Pedagogia Hospitalaria y la Educacion Inclusiva es defendida por
autores como Violant, Molinay Pastor (2011), Urmeneta (2010), Lizasodin (2011), etc, partiendo
de Grau y Ortiz (2001), al considerar necesaria la colaboracion entre todos los agentes
implicados en el proceso de la recuperacion del menor en situacion de enfermedad;
una circunstancia que repercutira en la normalizacion del paciente pediétrico desde el
aula hospitalaria o desde el aula ordinaria, pero atendiendo a una filosoffa inclusiva que
repercutira en la mejora de la calidad de vida de la infancia hospitalizada.



OBJETIVOS DEL ESTUDIO

Partiendo de estos planteamientos y reflexiones, y con el fin de conocer la realidad
social de las escuelas hospitalarias en Espafa se disefa un estudio que formaba parte
del Proyecto de Tesis Doctoral «Experiencias y programas educativos para la infancia
en contextos hospitalarios: un estudio pedagdgico-social acerca de sus realidades y
perspectivas de futuro».

El tema-problema objeto de estudio era conocer, describir y analizar las practicas
educativas que se desarrollaban en las aulas hospitalarias, desde una vision escolar-
curricular como educativo social, para proponer alternativas que mejorasen la concepcion,
organizacién y funcionamiento institucional, ademés de favorecer la formacién integral
de la infancia hospitalizada y acorde con los principios de una «educacion inclusivas.

De este problema de investigacion se derivan los siguientes objetivos que podrian
resumirse, de forma global, en cuatro:

- Contribuir al desarrollo tedrico, metodolégico y aplicado de la Pedagogia
Hospitalaria y de la Pedagogia Social en contextos hospitalarios para mejorar la
formacién integral de la infancia hospitalizada, su bienestar y calidad de vida.

- Identificar las iniciativas y realizaciones existentes en Espafia con la denominacion
de «escuelas» o «aulas» hospitalarias.

- Analizar diferentes experiencias, necesidades, problemaéticas especificas,
programas educativos y estrategias de intervencion pedagdgica, recursos
materiales y didacticos, etc.

« Proponer actuaciones orientadas a mejorar las practicas educativas que
promueven los procesos de socializacion e integracion social tanto de los
menores como de sus familias.

Metodologia y muestra

La metodologia que define el estudio se basa en el estudio de casos, y para la seleccion
de los mismos se utilizd un cuestionario que se remitié a todas las aulas hospitalarias
del contexto espanol. Intentando cubrir criterios como diferentes modelos de aulas
en relacion con su ubicacion, titularidad, afios de antigliedad del aula, nimero de
alumnado que atiende, profesionales que trabajan en ella, etc, se seleccionan 11 casos,
configurando estos nuestra muestra del estudio de casos multiple, que serd abordado
a través de distintas técnicas e instrumentos de informacion:
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- entrevistas a los docentes de las aulas hospitalarias

- entrevistas al personal sanitario de cada hospital

- observacion de las realidades socioeducativas de cada aula
- cuestionario a familias

- relatos y dibujos de la infancia hospitalizada

- revisién de documentos

- registro fotogréfico.

El estudio de casos consiste en describiry analizar detalladamente unidades sociales o
entidades educativas Unicas abasteciéndose de multiples fuentes de pruebas o evidencias.
En ese sentido, el estudio de casos no se define por el objeto ni la particularidad que lo
caracteriza, sino por ser una estrategia de investigacién exhaustiva, que utiliza sistemas
especificos de recogida y andlisis de datos para comprender los fenédmenos en contextos
reales. Pero ademas de este estudio minucioso de cada una de las partes, analiza las
relaciones que se dan entre ellas para obtener una vision global y del conjunto (Yin, 1994).

El estudio de casos posibilitd profundizar en el funcionamiento de la atencion
socioeducativa que se proporciona en 11 hospitales de la geografia espafola:

1. Hospital Clinico Universitario de Santiago de Compostela (A Corufa).
2. Hospital Marqués de Valdecilla (Cantabria).

3. Clinica Universidad de Navarra (Navarra).

4. Complejo Hospitalario de Navarra (Navarra).

5. Hospital Sant Joan de Déu (Barcelona).

6. Hospital Infantil de la Fe (Valencia).

7. Hospital Virgen de la Arrixaca (Murcia).

8. Hospital Infantil Virgen del Rocio (Sevilla).

9. Hospital San Pedro de Alcantara (Caceres).

10. Hospital Infantil Universitario del Nifio Jesus (Madrid).
11. Hospital Universitario de Guadalajara (Guadalajara).

Dentro del estudio de casos se obtuvieron 11 entrevistas a docentes, 22 a miembros
del personal sanitario, 69 cuestionarios a familias y 33 fichas y relatos de menores.



Ademds, se realizaron seis entrevistas a un grupo de personas expertas en Pedagogia
Hospitalaria desde dmbitos como la Pedagogfa, la Psicopedagogfa, el Magisterio, la
Psicologfa y la Medicina, entre otros. Toda la informacion recopilada a través de los
estudios de casos y del grupo de personas expertas fue procesada y codificada en el
programa Atlas.ti (version 6) para proceder a su analisis e interpretacion.

La informacion fue segmentada en unidades siguiendo un criterio tematico relevante
desde el punto de vista de nuestro estudio. De este modo, a cada unidad de informacion
se le asignd un cédigo propio de la categoria en la que se considera incluida para facilitar
su posterior analisis.
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Tabla 1: Bloques analiticos y familia de codigos

BLOQUES ANALITICOS Y FAMILIA DE CODIGOS

Blogue 1: Perfil formativo y profesional en contextos hospitalarios

Aspectos formativos

Formacién inicial. Formacién especifica. Formacion continua.

Habilidades y capacidades del profesional educativo. Adecuacién de la formacién
a las funciones.

Debate PH-EE-PS.

Experiencia profesional en el dmbito

Trayectoria profesional.

Experiencia en el aula hospitalaria.
Conocimiento de otras aulas hospitalarias.
Funciones.

Aspectos negativos del trabajo.

Aspectos positivos del trabajo.

Bloque 2: Aspectos normativos, organizativos y funcionales del aula hospitalaria

Valoracion de los aspectos normativos de la atencion educativa hospitalaria
Legislacion.
Caracteristicas y estructura organizativa

Caracteristicas aula hospitalaria.
Estructura organizativa del aula hospitalaria.

Funcionamiento de las aulas hospitalarias

Objetivos del aula hospitalaria. Horarios y calendario escolar. Rutina diaria.
Visibilizacion del aula hospitalaria.

Destinatarios de la intervencién

Principales destinatarios de la intervencion.
Ingresos de larga duracion.

Recursos en el contexto de las aulas hospitalarias

Recursos materiales.
Recursos humanos.
Recursos econdmicos.
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El trabajo de coordinacion en el contexto socioeducativo hospitalario

Coordinacion interna.
Coordinacion externa.

La atencién mas alld del hospital: la atencién educativa domiciliaria

Seguimiento poshospitalario.
Atencion educativa domiciliaria.

BLOQUES ANALITICOS Y FAMILIA DE CODIGOS

Blogue 3: Programacién, Desarrollo y Evaluacion de las practicas socioeducativas

en el contexto hospitalario

Programacion del trabajo socioeducativo

Programacion.
Programas/proyectos del aula hospitalaria.

Desarrollo y agentes del trabajo socioeducativo

Actividades curriculares.

Educacién individualizada y Normalizacion. Nuevas tecnologfas.
Socializacion.

Actividades Iludicas/de ocio.

Tipo de atencién socioeducativa que debe ofrecerse. Trabajo interdisciplinar, en
red, coordinado.

Agentes implicados en el trabajo interdisciplinar. Tiempos en el hospital.

Papel de las familias. Conciliacion familiar. Trabajo con las familias. Relacion con las
familias. Voluntariado.

Plan de humanizacion.
Derechos de la infancia hospitalizada.

Evaluacion del trabajo socioeducativo

Evaluacion del trabajo.

Importancia de las aulas hospitalarias. Repercusiones de la atencion
socioeducativa.

Relacion entre el trabajo socioeducativo y mejora clinica. Opinion de los usuarios
+ opinién de las familias.

Opinién de otros profesionales sobre el servicio de las aulas hospitalarias.
Valoracion del trabajo de los docentes.

Blogue 4. Reflexiones y propuestas de mejora

Propuestas de mejora.
Lineas de mejora de las actuaciones en Pedagogfa Hospitalaria. Reflexiones.

Fuente: Elaboracion propia
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La creacion de familias de codigos (véase Tabla 1) configuraron los diferentes bloques
analfticos que guiaron el discurso del andlisis de los datos y la presentacion de los resultados.

Realidad y andlisis de la atencién educativa hospitalaria

Los bloques de analisis presentados en la Tabla 1 determinaron la presentacion de los
resultados; que, de un modo muy sintético, presentamos a continuacion:

1. PERFIL FORMATIVOY PROFESIONAL EN CONTEXTOS HOSPITALARIOS

1.1. Aspectos formativos

Enlo que se refiere a los aspectos formativos, los profesionales de la educacion son —en
su gran mayoria— maestros, al ser el perfil exigido de acceso al puesto, aunque también
hay titulados en pedagogia. Son muchos los que consideran que deberia exigirse una
formacion diferenciada, incluyendo contenidos en los planes de estudios que visibilicen
y capaciten profesionalmente para este desempefio profesional. Ademas, se demanda
formacion especifica y continua adecuada a las necesidades de su trabajo. Las habilidades
y capacidades de los profesionales de la educacion en las aulas hospitalarias serdn también
un elemento fundamental que se debe valorar.

1.2. Experiencia profesional en el dmbito de la Pedagogia Hospitalaria

La mayor parte de los participantes entrevistados en el grupo de docentes acredita
experiencia previa, mas o menos prolongada, en centros educativos y media en aulas
hospitalarias. Como aspectos negativos del trabajo destacan la falta de prevision, el
estar entre dos mundos diferentes, como son la sanidad y la educacion, y, sobre todo, el
enfrentarse a continuas despedidas, duelos, etc, algo que no se da en un aula ordinaria
habitualmente. Sin embargo, valoran cémo este trabajo les hace mejores personas y la
satisfaccion que les produce ayudar a familias en este tipo de situaciones.

2. ASPECTOS NORMATIVOS, ORGANIZATIVOS Y FUNCIONALES DEL
AULA HOSPITALARIA

2.1. Legislacién

Se considera escasa y poco representativa de la realidad que se desarrolla en las aulas
hospitalarias, pese a la desigual evolucién experimentada en algunas comunidades.
Ademés, se cuestiona la escasa legislacion en aspectos de caracter social, no tanto curricular.

2.2. Caracteristicas y estructura organizativa

Enrelacién con su organizacion, se destaca lainmediatez para la resolucion de problemas
a los que tienen que enfrentarse cotidianamente, méxime cuando tratan de convertirlo
en un lugar acogedor para que el paciente pedidtrico quiera asistir.



2.3. Funcionamiento

Mantener el habito de estudio y ritmo académico es uno de los principales objetivos;
de ahi que la jornada sea méas escolar de mafana y mas ludica de tarde. Se trabaja bajo
el calendario académico y escolar, una circunstancia que, segun algunos profesionales
de la salud, deberia cambiarse, ya que los ritmos de hospitalizacion infantil no responden
a estos calendarios.

2.4. Destinatarios

Los destinatarios de este servicio son la infancia y la adolescencia en situacion de
hospitalizacion (corta, media o larga estancia) y también sus familias, ya que el tiempo
que sus hijos/as pasan en las aulas supone un tiempo de descanso para ellos, o bien una
ayuda y acompanamiento cuando se dan actividades para realizar en familia.

2.5. Recursos

La mayor demanda es la de recursos humanos, puesto que muchos centros trabajan
con los profesionales minimos y en muchas ocasiones se ven desbordados por el trabajo
que deben efectuar, teniendo que priorizar las atenciones socioeducativas sobre otro tipo
de gestiones que deben hacer en su actividad diaria.

2.6. Coordinacion

En opinion de los entrevistados, la coordinacién merece una valoracién positiva
en algunos de los casos, pese a que destaca la falta de tiempo para realizar mejor esta
labor, tanto la coordinacién externa con los centros educativos como la interna con los
profesionales del dmbito sanitario.

2.7. Atencién domiciliaria

Los resultados confirman que hay poco seguimiento poshospitalario, exceptuando
si surge por iniciativa del menor o a través de las comunicaciones con los Equipos de
Atencion Educativa Hospitalaria y Domiciliaria que estan coordinados.

3. PROGRAMACION, DESARROLLO Y EVALUACION DE LAS PRACTICAS
SOCIOEDUCATIVAS EN EL CONTEXTO HOSPITALARIO

3.1. Programacion

En las aulas, por lo general, la intervencién es inmediata, un hecho que dificulta la
organizacion de la programacion. Mientras que, en el caso del alumnado de larga estancia,
si se realiza una programacion diferente. No obstante, en la programacion general anual
pueden disefarse programas o proyectos que se implementaran con el alumnado a
medida que sea posible.
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3.2. Desarrollo y agentes

El aula supone un espacio de normalizacion en la estancia hospitalaria del menor, y
ayuda a organizar sus tiempos en el hospital, ademas de proporcionar un lugar para las
actividades de ocio y tiempo libre. También se hace referencia al trabajo interdisciplinar,
en red y coordinado.

3.3. Evaluacién

En este bloque valoraremos la actividad socioeducativa desarrollada en el hospital
por parte de las familias receptoras, estando muy satisfechos con la actuacion de los
profesionales, ademas de destacar la importancia de las actividades escolares, ludicas y
de relacién que favorece el aula. Respecto a las propuestas de mejora, los profesionales
entrevistados destacan la necesidad de contar con méas apoyo por parte de la administracion,
mayor reconocimiento del trabajo que se realiza en las aulas hospitalarias, mejorar la
coordinacién interna y externa, asi como los recursos materiales y humanos, ademas de la
adaptacion del servicio de las aulas hospitalarias (en lo relativo al calendario de apertura)
a las caracteristicas de un hospital.

4. Reflexiones y propuestas de mejora
Para terminar, en relacion con las reflexiones y propuestas de mejora que hacen los
propios profesionales entrevistados, destacan las siguientes:

« Insisten en la necesidad de contar con un mayor apoyo por parte de la
administracion.

- Consideran que un mayor conocimiento del trabajo que se realiza en las aulas
hospitalarias les beneficiaria enormemente en su labor.

- Aluden a que se deberfa mejorar la coordinacion interna y externa.

- También aluden a la mejora de recursos materiales y humanos (fundamentalmente
para conseguir un equipo multidisciplinar educativo).

- La utilizacion de los instrumentos médicos o materiales del hospital para ciertas
intervenciones socioeducativas contextualizarfa algunas actividades y ayudarfa a
afrontar algunos miedos.

- Por Ultimo, la adaptacion del servicio de las aulas hospitalarias a las caracteristicas de
un hospital (en lo que se refiere fundamentalmente a su calendario de apertura).

Habria que pensar en medidas como estas y otras para implementar en su conjunto
y asf lograr una atencién socioeducativa de mayor calidad.



CONCLUSIONES

Considerando la presentacion sintética de los resultados de la investigacion, desde una
perspectiva comparada y singular de cada caso, pero contemplando la globalidad de las
opiniones de los diferentes grupos o colectivos entrevistados (personal docente, personal
sanitario, familias y grupo de personas expertas), se evidencian las consideraciones que
presentamos a modo de conclusiones:

a) El reto de una formacién especifica, inicial y continuada de los profesionales de la
Pedagogia Hospitalaria
Los docentes encargados de la atencién educativa en contextos hospitalarios demandan
cursos especificos de formacién inicial y continua, una formacion que consideran
necesaria para desarrollar su labor pedagdgica.
La indefinicién y falta de formacion especifica también viene marcada por la falta de
unanimidad en las opiniones expresadas en relacién con el perfil profesional de quienes
han de desempenar esta tarea en el dmbito de la educacion hospitalaria. En la mayor
parte de los casos, los docentes hospitalarios acreditan una formacién de magisterio.
En general, cada Comunidad Autdnoma ofrece comisiones de servicio para cubrir estos
puestos, lo que facilita que la persona encargada lo haga por voluntad propia, ya que
trabajar en un aula hospitalaria difiere del trabajo realizado en un colegio ordinario.
Coincidimos con Escribano (2015), Lizasoain (2011), Ruiz (2016), Violant y Molina (2010)
en la necesidad de mejorar el acceso a la formacion especifica para los profesionales
educativos de la Pedagogia Hospitalaria o la atencién domiciliaria.
No obstante, no solo aludimos a las carencias en la formacion inicial especifica del
profesorado de Pedagogia Hospitalaria, sino también a su formacion continua, por lo
que se debe disefiar una oferta formativa que responda a los intereses de estos docentes,
ademas de contar con espacios de formacion e intercambio de experiencias en los
congresos o foros cientificos que abordan la Pedagogia Hospitalaria. A este respecto,
destacamos las iniciativas —a modo de jornadas y/o congresos— promovidas por la Red
Latinoamericanay del Caribe por el derecho a la educacion de nifios, ninas y jovenes
hospitalizados o en situacion de enfermedad (REDLACEH) (www.redlaceh.org).

b) La necesidad de un perfil formativo y profesional en los itinerarios de acceso a la
Pedagogia Hospitalaria
En la actualidad, la mayor parte de las plazas que se asocian al desempefio profesional
en la accién-intervenciéon educativa hospitalaria se cubren con una comision de
servicios que se concede a quienes son funcionarios del cuerpo de docentes de cada
Comunidad. Sin embargo, aunque la competencia curricular o la tarea educativa en el
ambito hospitalario esimportante, ha de iracompafada de otras funciones y destrezas
profesionales: diagndstico, asesoria y orientacion; investigacion; planificacion; evaluacion;
coordinacion y gestion de intervenciones y/o programas (Latorre y Blanco, 2010). Un
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conjunto de tareas que han de trascender la compensacion educativa para centrarse
en cuestiones psicolégicas, sociales, etc, que deberdn atenderse en situaciones de
hospitalizacién. En este sentido, coincidimos con otros autores (Castafieda, 2006;
Ferndndez, 2000; Grau, 2001; Latorre y Blanco, 2010; Lizasodin, 2003; Lizasodin, 2011; Ortiz,
1999; Ochoa, 2009; Violant y Molina, 2010) cuando afirman que el perfil idoneo para el
desempenio de estas funciones serd el de los titulados en pedagogia, que responden
a las necesidades de los pacientes pediatricos desde una perspectiva socioeducativa,
emocional, resiliente, creativa, colaborativa y cooperativa, entre otras (Alguacil, 2015).
Un profesional de la Pedagogia Hospitalaria con unas competencias y habilidades
congruentes con los principios de una educacion inclusiva.

La calidad de vida del paciente pediatrico como responsabilidad de un equipo
multiprofesional

La necesidad de un perfil definido para el trabajo en el dmbito hospitalario ha de
responder a las tareas y planteamientos que acontecen diariamente en este contexto
para atender al alumnado hospitalizado. Asumiendo la complicacién de que un Unico
profesional desempene todas estas tareas, el Ministerio de Educacién y Cultura, el
Ministerio de Sanidad y Consumo y el Instituto Nacional de Salud para la atencién
educativa de los nifios hospitalizados (1998) firmaron un convenio que determinaba
que en los centros con un ndimero de camas pediatricas inferior a 30, se recibiria un
crédito equivalente al asignado para dos unidades de Educacién Infantil y Primaria, con
un cupo de un maestro. Una dotacion que esté lejos de contemplar las dificultades del
contexto hospitalario como escenario educativo, debido a la diversidad del alumnado,
el proceso de hospitalizacion o el elevado volumen de trabajo que el docente debera
atender. Por lo que se sugiere que, al menos, se contemple la posibilidad de dos
figuras fundamentales en el desarrollo del trabajo socioeducativo en los hospitales: el
pedagogo/ay el maestro/a.

d) Hacia una mayor colaboracién interprofesional

La necesidad de contar con un equipo educativo multiprofesional dentro del hospital
facilitaria una mayor colaboracion interprofesional. Un hecho que ya es una realidad en
muchos de los centros estudiados, pese a estar supeditados al conjunto del personal
que forma parte del equipo educativo y al volumen del alumnado con el que cuentan
en ese hospital.

La atencion que se proporciona al paciente pediatrico ha de ser integral, siendo
necesaria la colaboracion de los diferentes profesionales. Sin embargo, en muchas
ocasiones la atencién psicopedagdgica que el sistema actual ofrece a estos menores
y a sus familias esta fragmentada, debido a la escasa comunicacion entre los distintos
profesionales, razoén por la que deberia potenciarse la colaboracion entre los expertos
que se ocupan de los aspectos médicos, psicoldgicos o educativos con el fin de



conseqguir una intervencion mas efectiva en la atencién a la infancia en situacién de
enfermedad.

Ademds, refieren la necesidad de coordinarse con los centros de origen, los profesionales
de atencién domiciliaria, el resto de las aulas hospitalarias, los voluntarios o con las
diferentes organizaciones y fundaciones que acuden a la clinica para ofertar actividades
e iniciativas de animacion hospitalaria. Unas coordinaciones —interna y externa—
fundamentales, pero que requieren del tiempo del que carecen los docentes.
Ademas, se alude a la necesaria coordinaciéon con otras aulas hospitalarias, ya que
las nuevas tecnologias de la informacién y la comunicacion posibilitarian compartir
experiencias, inquietudes, propuestas, etc. Un buen ejemplo serfa el portal de
www.aulashospitalarias.es, que surge por iniciativa de varios profesores de distintas
Comunidades, preocupados por la interrelacion entre aulas hospitalarias y la puesta
en practica de iniciativas que beneficien el trabajo de todos.

e) Mejorar los recursos, humanizando los entornos hospitalarios

Como venimos comentando, es necesario afrontar la necesidad de dotar recursos
humanos, materiales y econdmicos, ya que la media de docentes por aula resulta
insuficiente para desarrollar una intervencion eficaz.

Se hace hincapié en la importancia de la humanizacion de los entornos hospitalarios,
pues el objetivo principal reside en crear un modelo asistencial en el que las nifias y
nifos sigan siéndolo, a pesar de estar hospitalizados (Ullan, Fernandez y Herndndez,
2011; Ulldn'y Herndndez, 2005; Ulldn y Manzanera, 2009; Ullan, Serrano y Badia, 2010).
Otro de los aspectos de mejora se refiere a trabajar educativamente los procesos de
duelo. En este sentido, los profesionales de la Pedagogia Hospitalaria deben tener los
conocimientos y competencias necesarios que les permitan enfrentarse a procesos de
duelo en sus practicas profesionales, una formacion e intervencion que abre nuevos
ambitos de actuacion ante la muerte.Y no solo los docentes hospitalarios, sino también
en coordinacion con los de los centros ordinarios, tal como sefalan Martinez y Mejia
(2015: p. 514): «Igual que durante la enfermedad el colegio estuvo presente, mostrando
su apoyo, en el fallecimiento debemos realizar un acompanamiento al inicio del proceso
de duelo. No podemos borrar la presencia del nifio de un plumazo (...)». Ademas,
familias que han pasado por experiencias de este tipo explican cémo para ellas fueron
importantes las despedidas de los compafieros de su hijo/ay el acompafiamiento del
colegio.

La necesidad de un mayor protagonismo e implicacion de las Administraciones
Educativas

Estas propuestas tendran escasa viabilidad si las Administraciones Publicas no se
implican con el colectivo vinculado con este sector. En los Ultimos afios, los dptimos
desarrollos de algunos de estos servicios en ciertas Comunidades Autbnomas han
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estado respaldados por sus Administraciones Educativas, favoreciendo y facilitando la
formacion y actualizacion de los profesionales del ambito, fortaleciendo la aplicacion
de los soportes legislativos que regulan estos servicios, etc. Unas iniciativas para las
que serfa deseable contar con alguna medida de actuacién desde el Ministerio de
Educacion con el fin de aunar fuerzas y poner en marcha proyectos articulados desde
todas las Administraciones.

En definitiva, aquellas mejoras que puedan implementarse desde los servicios
socioeducativos para que la calidad de vida del paciente pediatrico sea lo mas éptima
posible en sus dfas en el hospital han de ser medidas que se pongan en marcha de
una forma coordinada por profesionales cualificados para el ambito educativo dentro
del hospital, que trabajen en red y en equipo con otros profesionales del hospital, asi
como con compafieros suyos en otros centros. Actuaciones que deben contar con
los apoyos por parte de las administraciones educativas y también sanitarias, las que
deben jugar un papel fundamental en este proceso de atencién al paciente pediatrico
hospitalizado.
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Resumen

El presente muestra la construccion de una investigacion referente al fomento a la
lectura en ambientes hospitalarios, impulsada por un grupo de promotores de lectura
organizados con el personal nosocomial (personal médico y administrativo) de los
Hospitales del Gobierno del Distrito Federal. De tal manera que para situar al lector se
presentard una breve memoria histérica del surgimiento del programa de fomento a la
lectura«Sana, sana. .. leyendo una plana», por considerarlo relevante para la investigacion
y porque lamentablemente no se le otorgd en su momento el debido reconocimiento
por parte de las autoridades correspondientes, siendo cesado en el 2012.

Palabras claves: Fomento a la lectura, pedagogia hospitalaria, calidad de vida, trabajo
colegiado

Abstract

The present shows the construction of an investigation related to the promotion of
reading in hospital environments, driven by a group of reading promoters organized with
the nosocomial staff (medical and administrative staff) of the Hospitals of the Federal
District Government. So that to situate the reader will present a brief historical memory of
the emergence of the program of encouragement to reading «Healthy, healthy... reading
aflats, considering it relevant to research and because unfortunately was not granted at

Keywords: Promotion of reading, hospital pedagogy, quality of life, collegial work



INTRODUCCION

La promocion «a la» lectura (centrada en que los pacientes hospitalizados y de
consulta externa leyeran, asf como el personal médico y administrativo de los hospitales
generales) y «de la» lectura (enfocada en el acercamiento a los libros) se llevé a cabo
en los Hospitales Generales del GDF mediante el programa llamado «Sana, sana...
leyendo una plana», haciendo referencia a la cancion de curacion: «sana, sana colita
de rana, si no sana hoy sanard mafana», donde se pondera la sanacion por un lado y
por otro la promocién a la lectura; asi fue como lo plantearon Paloma Saiz Tejero, Paco
Ignacio Taibo Il, Juan Herndndez Luna y Eduardo Monteverde para integrarlo como parte
del Programa General de Fomento a la Lectura «Para leer en libertad» nombre que ya
habia sido impulsado tiempo atras por los antes mencionados, quienes fomentaban
anteriormente la lectura de manera independiente.

«Sana, sana...leyendo una plana» fue impulsado en el 2007 con la llegada como
Jefe del Gobierno del Distrito Federal del Lic. Marcelo Luis Ebrard Casaubdn, quien a su
vez nombro a la C. Elena Cepeda de Ledn como Secretaria de Cultura, estd haciendo la
invitacion a la C. Paloma Saiz Tejero para que fuera la encargada del Area de Fomento
a la Lectura en dicha secretaria; Saiz ya venia impulsando esfuerzos de promocién en
distintos &mbitos sociales, con los principios de la confianza hacia los ciudadanos y el
placer de la lectura como dice Lomas (1999) que lo importante es que los sujetos leany
que les guste lo que leen, es decir que se embelesen con el texto, que lo disfruten, que
se apasionen, No que se vuelvan expertos en el tema. De la misma forma Saiz nombré
responsable del programa a la Lic. Laura Castafeda Salcedo para optimizar el desarrollo
de «Sang, sana... » mediante sus conocimientos literarios, y asi conformar parte del
equipo de promocion a la lectura en nosocomios.

En junio del mismo afio el Dr. Rolf Herbert Will y Meiners y Huebner, Director del Hospital
General de Ticoman, detecté que algunos de los pacientes que asistian a la consulta
externa se encontraban leyendo, todos ojeaban el mismo libro que era la antologfa
del Programa «Para leer de boleto en el metro», impulso también promovido por la
Secretarfa de Cultura. Meiners tuvo la iniciativa de buscar la instancia gubernamental
que promovia el programa para solicitar apoyo, en relacion

con los libros y para los pacientes de su hospital; él requirié a Saiz acciones propias
de promocién para que su nosocomio fuera el piloto de un programa de fomento a
la lectura en hospitales.

Meiners contagio al personal médico y administrativo de su hospital para que
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acogieran al programa como suyo, solicité una amplia capacitacién por parte de la
Secretaria de Cultura para que sensibilizaran a los trabajadores en cuanto a la importancia
de la lectura para ellos y sobre todo para los pacientes y sus familiares, situacion que
tuvo un gran eco, ya que todo lo requerido en cuanto a logistica y recursos materiales
fue donado de manera voluntaria por los mismos empleados del nosocomio, asi se
adquirieron anaqueles (para los libros), exhibidores (para las salas de espera) y carritos
tipo de supermercado (para el préstamo a pacientes hospitalizados).

En cuanto al apoyo humano, el Area de Trabajo Social se hizo cargo del préstamo de
libros al personal médico y administrativo, mientras que el drea de Atencion Ciudadana
se responsabilizé de colocar todos los dias las antologias en las salas de espera para que
fueran leidos por los pacientes y al fin de la jornada se contabilizaban para tener una
estadistica de cuantos libros eran leidos y devueltos. Los responsables del Programa en
la Secretarfa de Cultura se abocaron a la busqueda de los actores que impulsarian las
actividades de promocién, personas que llevarian a cabo actividades de fomento a la
lectura en los nosocomios, pero no se tenia claro el perfil profesional que debian tener,
asi que la seleccién fue por medio de recomendaciones. Finalmente, se conté con una
variedad de formaciones, locutores, psicélogos, actores, estudiantes, con el coincidente
y comun denominador del gusto por la lectura.

ACERCA DE LOS MARCOS INTERPRETATIVOS Y LOS METODOS

Este proyecto estuvo enmarcado en el paradigma interpretativo porque
busco la subjetividad en tanto acto social, aspird a la interpretacion e
intentd comprender las interacciones vy los significados individuales y
grupales de los promotores de lectura, ya que para comprender «los
humanos necesitamos marcos referenciales en los cuales realizar estas
acciones» (Alvares, G, 2004), por esto la investigacion cualitativa que esta
inspirada en la interpretacion nos ofrece la posibilidad de una

investigacion abierta, es decir que el investigador cualitativo rechaza
deliberadamente juicios antes de empezar a trabajar por considerar que
podria inhibir su capacidad «de comprender desde el punto de vista del
sujeto estudiado, que podria cerrarle horizontes a priori» (Corbetta, 2007)
o mejor dicho, para que la elaboracion de la teoria y la investigacion
empirica se produzcan deben realizarse de manera simultdnea, como se




va llevando a cabo la investigacion se va transformando la metodologia
y el marco tedrico aporta nuevos elementos.

El interés en centrarnos en la investigacion de tipo cualitativo es
porque «el investigador se sitla lo mas cercano del objeto de analisis
con laintencion de ver la realidad con los ojos de los sujetos estudiados»
(Corbetta, 2007) o tal vez, no con los ojos, sino mas bien con la voz de
ellos, entonces quiere decir que nunca nos mantenemos neutrales o
indiferente, sino que se crea empatia con los sujetos, ya que de ninguna
manera son ajenos a Nosotros.

Construccién de categorias

De acuerdo con las narrativas (entrevistas realizadas), se construyeron
una serie de categorias, desde lo que cada uno de los entrevistados sefialé
e implicé tomar en cuenta:

* Institucionalizacion. Las practicas sociales que llevaron a cabo los
promotores de lectura, suficientemente regulares y continuas para
mantenerse como normas, por lo que tuvieron gran importancia desde
el grupo definido, gracias a las cuales la relacion entre ellos se instituyo
en acciones que fueron aceptadas socialmente.

* Subjetividad. Parte esencial de la configuracion de elementos diferentes
en la cual los promotores de lectura organizaron su expresion individual;
un proceso que definid sus actividades desarrolladas en la promocién,
acciones que se modificaban en la medida en que los promotores se
identificaban con sus nuevas circunstancias en el hospital y cre¢ en ellos
una visiéon propia de lo que representd el fomento a la lectura para ellos
y para los pacientes de los hospitales refiriéndose a su bienestar personal.

Las categorias emanadas de las entrevistas se presentan a continuacion;
sin embargo, es necesario puntualizar que las narrativas de los sujetos,
en muchas de ellas son conexas con la percepcién que cada uno de los
entrevistados refirid. A continuacion, se sefiala la tabla de categorias.
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CATEGORIA

SUBCATEGORIA

INDICADORES

Institucionalizacién

Identidad individual

Socializaciéon primaria

Identidad colectiva

Reconocimiento publico

Habituacion

Tipificacion reciproca

Control

Historicidad

Rutinas establecidas

Consolidacién del grupo

Sedimentacion

Aceptacioén social

Legitimacion normativa

Legitimacién cognitiva

Externalizacion

Organizacién del promotor

Formas de organizacién

Vinculos afectivos

Individualizacién

Enfasis por la investigacion

Formacion integral

Autonomia en el trabajo

Aprendizaje por imitacién

Participacion en comités

Modelos identitarios

Valorizacion médica

Usos sociales

Saberes sociales

Trabajo del promotor

Hospitalizacion

Percepcion sobre la lectura
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Subjetividad Calidad de vida Relaciones interpersonales

Desarrollo personal

Bienestar material

Bienestar emocional

Inclusién social

Autodeterminaciéon

Justificacién

En la actualidad existen programas de promocién a la lectura no solo desde la
educacién formal, también se adhieren los esfuerzos de instituciones del gobierno federal,
asf como del gobierno del Distrito Federal (educacion no formal) que se interesan por
este campo. Sin embargo «tradicionalmente la promocion de la lectura se ha relegado
a la escuela» (Morales, 2005), es decir solo desde el salén de clases se apropian de este
conocimiento y se toma la mayor parte de las iniciativas para dicho impulso.

En este sentido se ha investigado acerca del novedoso programa impulsado desde la
Secretarfa de Cultura con el nombre de «Sana, sana... leyendo una plana», en el cual se
fomento la lectura a pacientes hospitalizados, de consulta externa, familiares, personal
médico y administrativo; y su amplia aceptacion en los diversos espacios hospitalarios
en donde se efectuaron las actividades de fomento a la lectura, el cual recientemente
fue desaparecido.

Por tal motivo, es mediante la investigacion plasmada en este documento, que se
ofrecié una mirada al pasado, para proporcionar un bosquejo de tal impulso, en voz de
los actores principales —los promotores de lectura— quienes realizaron dichas acciones y
aportaron directamente una vasta informacién en relacion con sus practicas de fomento
a la lectura en espacios nosocomiales.

Hallazgos que ademas estan aderezados por los procesos subjetivos de la calidad
de vida y la colegialidad inclinada hacia el bienestar social, lo anterior mediado por la
pedagogia hospitalaria que albergd las mencionadas acciones.

Porlo anterior la investigacion es conveniente desde el punto de vista de la educacion
no formaly de la salud, primero porque es la primera en su campo, y segundo porque fue
documentada desde la promocion a la lectura, donde se hacen esfuerzos individuales
en el sector salud; ademas de que contribuyd a establecer el trabajo colegiado que
llevaron a cabo los promotores y sus resultados fueron tendientes a mejorar las practicas
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de la pedagogia hospitalaria apostando a la diversidad cultural y a la calidad de vida de
los pacientes hospitalizados.

CONCLUSIONES

La imperiosa necesidad por investigar el fomento a la lectura que se llevé a cabo en
los hospitales fue y es prioritaria en un sentido profesional para mi. En primera instancia,
porgue es un espacio poco intervenido, en relacion con las actividades culturales que se
ofertan enlos nosocomios; y, en segundo lugar, porque existen escasas investigaciones
que poseen como objeto de estudio la promocion a la lectura en ambientes hospitalarios
desde la perspectiva de los actores principales quienes potencializaron dicha practica.

En México se encontraron trabajos como los de Mufoz (2011), Pérez, (2002), Villena
(2001) y Bautista (2011), entre otros, que establecieron trabajos sobre el fomento a la
lectura, pero relacionados a la educacion formal, especificamente de primaria (19, 20,
3ro, 4°,5°y 6° grado) y secundaria (10, 2°y 3° grado).

Pero la presente tuvo como objetivo establecer el trabajo colegiado desde la promocion
alalectura, a partir de la perspectiva de los promotores que intervinieron en ambientes
nosocomiales, finalidad que se cumplio al sefAalar los procesos organizativos por los que
pasaron los principales actores, ademas de presentar las dimensiones de la calidad de
vida mas sobresalientes para ellos y establecer cémo entendieron ellos su actuar dentro
de los impulsos literarios con pacientes en estado de vulnerabilidad.

De esta manera, concluyo que el fomento a la lectura ha sufrido una fuerte discrepancia
en relacion con su terminologia, que ha acabado por provocar graves confusiones a la
hora de implementar los impulsos que se efectuaron no solo en los nosocomios, sino
en todos los espacios en que se practicaron las actividades encaminadas a este fin.

Desde el punto de vista de De Alva (2009), cuando se habla de «promocién a
la lectura», el objetivo se centra en que el sujeto lea, y las acciones que realizan los
promotores de lectura estan pensadas en él, utilizando los medios que se encuentren
a su disposicion; mientras que en la «promocion de la lecturax lo principal es la lectura
de libros y, en este caso, la tarea del lector consiste en seleccionar los buenos libros y
los mejores textos escritos.

Respecto a lo anterior, es de suma importancia enfatizar que al no tener en cuenta
el tipo de promocién que era impulsada, las acciones desarrolladas muchas veces
caminaron hacia otros rumbos, porque por un lado se encontraba la necesidad de
atender y dar solucién a las alarmantes cifras que ofrecian las estadisticas mundiales
respecto a la pobreza lectora del pafs, lo cual segun Pellicer (2009) se resolveria al
impulsar proyectos, pero relacionados con la disminucion del porcentaje de sujetos



que no sabfan leer ni escribir; entonces, si la puesta en marcha de los programas de
promocion estaba Unicamente motivada a destruir las cifras de baja calidad de lectura
en México, era muy probable que muchos de los promotores no supieran qué hacer
para alcanzar estas metas, porque entonces para disminuir el porcentaje de sujetos que
aun no sabian leer ni escribir se necesitaban proyectos de alfabetizacion de adultos,
tematica de otra indagatoria.

Debia quedar claro entonces, desde la conformacién de los programas, si se intentaba
dar atencién al porcentaje de sujetos alfabetizados que, sabiendo leer y escribir,
manifestaban un escaso interés lector en términos de comprension, o lo que se pretendia
era incrementar su nivel de lectura y fomentar en los ciudadanos su participacién mas
frecuente en préacticas de este tipo.

Pero existen dos propdsitos escasamente mencionados, que son elementos
fundamentales de la promocion a la lectura, sefalados por De Alva (2009): el primero es
hacer que otros sepan cudl es laimportancia individual y colectiva de la lectura, porque
es sustancial saber en qué medida la lectura le permitird alcanzar metas relacionadas
con sus actividades cotidianas; y el segundo es el de atender a la formacién integral
de los individuos, y que es retomada por la pedagogia hospitalaria, ofreciendo las
mismas oportunidades y condiciones educativas y culturales de calidad para todos,
no importando en qué espacio publico se encuentren; en otras palabras, pensar que
la lectura es un valor cultural que debe estar al alcance de todos.

Atendiendo a los anteriores planteamientos y con el apoyo de los hallazgos surgidos
de las entrevistas que se realizaron a los informantes, el Programa de Fomento a la
lectura «Sana, sana... leyendo una plana» se impulsé con el objetivo de promover la
lectura por placer entre los pacientes, familiares y personal médico y administrativo
de los Hospitales Generales del Gobierno del Distrito Federal (GDF), un impulso muy
loable y con buenas intenciones pero con un diseio muy general para el cimulo de
aristas que conformaba la promocion; este no dio solucién a las bajas cifras respecto
a la pobreza lectora de nuestro pafs, tampoco aumentd los niveles de lectura entre la
poblacion hospitalaria, lo que si suscitd fue la «promocion de la lecturax, ya que mantuvo
como elemento principal el libro, conducto para el acercamiento a los textos escritos.

Sin embargo, se utilizaron estrategias de animacion a la lectura, las que permitieron otro
tipo de alcances en el programa, ofrecieron resultados indirectos en las aproximaciones
al mundo de los libros como algo divertido, aunque momentéaneo, estas herramientas
fueron enormemente utilizadas por los promotores de lectura como reforzadores
animicos, sobre todo con los pacientes en estado de hospitalizacidn, como un objetivo
indirecto de las acciones de promocién a la lectura en los hospitales, las més recurridas
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fueron: la lectura en voz alta, un camino para compartir el lenguaje placenteramente; la
musica, como lenguaje encaminado a comunicar, evocar y reforzar diversas emociones;
elementos teatrales, como la gestualidad, los sonidos y la escenografia; el cine, como
medio de expresiones artisticas, culturales e ideoldgicas; y el arte terapia, que utilizé el
medio creativo del arte para mejorary ampliar el bienestar emocional de los individuos,
intentando mejorar la calidad de vida de los pacientes en el momento de la hospitalizacién.

Con lo anterior no se pretende decir que el programa no fue efectivo para promover
la lectura entre los beneficiados al programa, esta tendria que obedecer a otro tipo
de investigacion; se trata de clarificar que para fomentar el gusto lector, los proyectos
que se impulsan con este fin deben tener objetivos bien definidos de hacia dénde
se quiere llegar, para no actuar de manera errénea y para que las actividades que se
implementen prometan dar resultados y cumplir con las expectativas planteadas, entre
ellas, el beneficio de la poblacion.

Gracias a las manifestaciones vertidas por los entrevistados fue posible establecer como
el programa «Sana. ... sana, leyendo una plana» logré dos momentos trascendentales
para que en los hospitales fueran, no solo aceptadas, sino valoradas, las actividades
artisticas y culturales en ambientes nosocomiales, estas fueron la institucionalizaciony
la legitimacién de la promocién a la lectura con pacientes, familiares, personal médico,
administrativos y directivos.

La institucionalizacién se comenzd a dar, primero por medio de la habituacion, ya que
las rutinas que desarrollaban los promotores en su actividad literaria fueron aprendidas
por quienes miraban su ejecucion (personal médico y administrativo), creando pautas que
al paso del tiempo fueron miradas como acciones propias de los nosocomios; después
por medio de la tipificacion reciproca que fue el resultado del reconocimiento, es decir,
una habituaciéon pero ahora compartida por los pacientes, el personal nosocomial y
los familiares quienes sabfan que las actividades de lectura se desarrollaban en ciertos
horarios y en espacios especificos, lo cual dio como resultado el reconocimiento de los
impulsos llevados a cabo por los lectores.

Después de haber pasado por la institucionalizacién, los promotores vivieron también
otro proceso, el de la legitimacion, con el que pudieron lograr que los «otros» (trabajadores
nosocomiales) entendieran la importancia tanto del programa como de las acciones
de lectura que se realizaban, ejerciendo su capacidad de rememoracién para que los
significados originales de la institucionalizacion les resultaran accesibles a la memoria
tanto a pacientes, familiares como al personal médico y administrativo de los hospitales.

Este proceso integrd dos elementos primordiales: la legitimacidon normativa que
reguld los impulsos de lectura realizada en los Hospitales Generales del GDF y se dio por



mandato del propio Secretario de Salud del Gobierno del Distrito Federal, el Dr. Armando
Ahued Ortega; asi que el efecto formal de las instrucciones giradas por esta figura de
mayor rango a los directivos de los hospitales, propicié que en cascada todo el personal
nosocomial le proporcionara relevancia a las actividades culturales. Esto dando paso al
segundo elemento, la legitimacidn cognitiva que resultd de la apropiacién del sistema
de creencias formulado por los promotores donde manifestaban el conocimiento,
que se construyd principalmente con el cuerpo de médicos y enfermeras, quienes
se percataban que las acciones realizadas eran actos efectivos y de beneficio para los
pacientes, estos comenzaron a atribuirle valores epistemolégicos a la promocion a la
lectura, asumiendo que contribufa de manera directa y positiva en la vida cotidiana
tanto de los pacientes como de ellos mismos.

Los elementos establecidos en esta investigacion, en cuanto al modelo identitario
individual, que permitid¢ que los promotores tomaran conciencia de lo que eran como
personas, y después al conformar un equipo, estableciendo de ese modo una identidad
colectiva como promotores de lectura en ambientes hospitalarios, fueron con base en
los referentes empiricos que proporcionaron los entrevistados —al evidenciar cémo el
enfoque comunicativo, fundado en el dominio comprensivo y expresivo, rindié grandes
frutos en ellos—, destacando las siguientes competencias comunicativas: la linguistica
referente al dominio expresivo y el uso coherente del lenguaje; la sociolingUistica
asociada a los conocimientos sociolingUisticos para el apropiado uso del lenguaje; la
discursiva textual concerniente a la adecuacion de los textos en relacion con el contexto
donde serfan utilizadas; y finalmente, la literaria, que favorecia la actitud critica y ofrecia
el conocimiento de géneros literarios.

El nivel de lectura que presentaron los promotores fue el «valorativo», considerado
como un nivel de alta complejidad y de enorme productividad para el lector como
dice Sastrias (2006), segun el tipo de texto la valoracion es posible desde perspectivas
religiosas, sociales, politicas, filosoficas e histéricas y hasta hospitalarias; es decir que los
promotores de lectura abordaron los textos que compartian con los pacientes desde
multiples épticas, pero, en todos los casos, estos eran sometidos a una minuciosa
evaluacion critica de acuerdo con el (o los) pacientes que serfan abordados.

El humor fue un elemento que caracterizo las intervenciones artisticas, ya que los
promotores de lectura siempre mostraron una clara tendencia hacia la literatura con
un tono desenfadado y ameno, para que provocara en los pacientes (especialmente
en los hospitalizados) el componente «sonrisa» que produce grandes beneficios al
organismo (oxigenacion, mejor digestion, disminucion del estrés, beneficios del suefio,
bajas de angustia y depresion, entre otros), decision que fue benéfica y adecuada paralos
pacientes que recibieron la atencién literaria, siendo los médicos quienes nuevamente
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legitimaron cognitivamente esta tendencia, ya que notaban una clara mejoria en el
estado emocional de los pacientes intervenidos.

Los promotores de lectura tuvieron una clara tendencia hacia la teorfa interactiva, ya
gue continuamente mencionaron que eran importantes los recursos con que contaba
cadaindividuo, ddndole mayor importancia al rol del lectory a las variables individuales
como menciona Goodman (1984), este estilo plantea que el lector produce otro texto, crea
lalectura, su lectura, entonces los pacientes, familiares y personal médico y administrativo
creaban un texto diferente puesto que cada experiencia de vida era distinta.

El modelo identitario colectivo que establecieron los promotores de lectura también
se manifestd en la caracteristica del compartir sus propios conocimientos; en la
creatividad que configurd su actuar dentro de los nosocomios, ya que la consideraron
como una potencialidad que implicaba habilidades del pensamiento, que permitian
integrar procesos cognitivos en los pacientes y asf lograr que ellos generaran una idea
0 un pensamiento nuevo por medio de la literatura. El acompafamiento también fue
un elemento integrador, puesto que contribuyd al apego social, lo cual evité recaidas
y agudizacion de cuadros, sobre todo en pacientes en estado de abandono; pero la
colectividad brill en su sistema de organizacién al ser retomada con una clara tendencia
hacia el beneficio a la humanidad, no al personal. Asi, nuevamente por medio de las
voces de los informantes, se pudo establecer la configuracidon de la promotoria en
los actores principales que realizaron acciones de lectura en hospitales, que también
pasaron por un proceso de institucionalizaciéon que no solo los marcé como lectores,
sino que los hizo tener una fuerte predisposicién a que sus actividades laborales
estuvieran encaminadas a fomentar la lectura. En él se conté con dos momentos
notables (el segundo mas contundente que el primero, debido a la cantidad de actores
coincidentes): por medio de la socializacién primaria, que es un proceso en donde el
mundo es transferido por la mayoria de los padres a los hijos, de la misma manera
algunos de los progenitores traspasaron el gusto por la lectura a los promotores en su
nifez y el segundo momento, a través del reconocimiento social que los informantes
registraron como un hecho trascendental por haber sido reconocidos por los «otros» de
diversos modos, ya que existié una valoracion positiva de sus cualidades y facultades.
Este reconocimiento no solo fue memorizado por los lectores, sino que se transmitid a
las siguientes generaciones, teniendo un eco social y familiar, lo que permitio una fuerte
predisposicidn para realizar acciones relacionadas con lo literario.

Todos los procesos que vivieron los promotores de lectura, en cuanto a la promocion
que se llevé a cabo en los hospitales y el sistema organizativo del trabajo colegiado,
estuvieron mediados por valores subjetivos, considerados como una variable clasificada



por Schalock (2010), para tener un pardmetro que permitiera entender las dimensiones
que abarcaba la calidad de vida.

Los valores subjetivos fueron definidos por Schalock (2010) en términos de felicidad y
realizacién, también se asumieron para Rodriguez (2005) como diferentes formas de ver
al mundo; y seguiin Urzda (2012), los reconocié como una evaluacion individual donde
el marco de referencia era personal.

Asi, el valor subjetivo estuvo mediado por la multidimensionalidad que nuevamente
planted Schalock (2010), es decir, que la calidad de vida pudo ser comprensible desde
lainterrelacién de las siguientes dimensiones y supeditada a la promocién de la lectura
en ambientes hospitalarios: la autodeterminacién, las relaciones interpersonales, la
inclusion social, el desarrollo personal, el bienestar material, el bienestar emocional, el
bienestar fisico y los derechos.

Con base en los referentes empiricos gque proporcionaron los entrevistados, se
recuperaron las dimensiones mas recurrentes respecto al valor subjetivo de la calidad
de vida en los promotores de lectura en ambientes hospitalarios, estas permitieron mirar
los aspectos mas importantes relacionados con el bienestar de ellos como colectividad.

El bienestar material que correspondié a los recursos econdmicos y materiales, que
se suponia proporcionarian condiciones éptimas de confort, fueron vislumbrados de
manera negativa por los promotores de lectura, ya que en los Ultimos afos de trabajo
no contaron con un pago en tiempo y forma por parte de la Secretaria de Cultura del
GDF —salario que demord mas de un afo, pero que paralelamente se les exigia cubrir
alos actores estrictamente con los horarios establecidos sin importar si ellos contaban
con los medios adecuados para realizar satisfactoriamente su trabajo.

El bienestar emocional lo vivieron los promotores de lectura a la hora de interactuar
conlos pacientes, tanto hospitalizados como en salas de espera, ya que sus intervenciones
provocaban momentos de disfrute entre los escuchas, lo que muchas veces provocéd
aplausos, que son segun Kricun (2010) una retribucién del publico a un artista y
valorativos; asi, tantas pacientes muy graves como grupos nutridos de personas, dieron
su agradecimiento a los actores por sus intervenciones, hecho sumamente dificil de
presenciar en un hospital. En cuanto al desarrollo personal, los promotores refirieron haber
crecido de manera profesional gracias a la experiencia que les dejé haber participado
en el programay a las capacitaciones recibidas.

Lainclusién social que se articuld con la pedagogia hospitalaria por ser esta la opcion
mas prometedora para dar apoyos naturales en cualquiera de los ambientes en que se
encontrara la persona afectada por la enfermedad, se suscité mas bien en las acciones
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emprendidas por los promotores de lectura en sus intervenciones literarias, al hacer
confluir distintos actores nosocomiales (desde directivos hasta personal de limpieza)
donde todos fueron aceptados y valorados, ademéas de que promovieron el trabajo
en equipo.

Finalmente, la autodeterminacién fue uno de los niveles mas importantes en la calidad
de vida, surgié en ellos como la capacidad para tomar decisiones sobre si mismos, pero
no solo la vivieron, también la ejercieron, ya que en las actividades que se llevaban a
cabo con los trabajadores nosocomiales siempre fueron planteadas acciones voluntarias
y por propia conviccién de los asistentes.

Se puede sefalar que mediante los anteriores hallazgos y los planteamientos de
Schalock (2010), los promotores de lectura miraron la calidad de vida como un estado,
en donde los hechos se disfrutaron al instante, lo cual les permitié establecer la manera
en que ponderaron las anteriores dimensiones para proporcionar su bienestar personal
y su satisfaccion. Es decir que, a pesar de carecer de un pago formal, se sintieron plenos
al realizar actividades de promocion a la lectura en ambientes hospitalarios, de manera
individual y mucho mas formando parte de una colectividad.

Por medio de los hallazgos que remitieron a las dimensiones de la calidad de vida,
también me logré percatar de que la légica de la colectividad les ofrecié bienestar por
medio de las relaciones interpersonales, de que les dio el sentido de la pertenencia a
un grupo, al trabajo entre pares y con el personal nosocomial.

Las relaciones interpersonales y la consolidacion del grupo fueron también elementos
sumamente importantes; la primera, porque incorporé aspectos relacionados con
las experiencias y emociones con los pacientes hospitalizados con quienes era la
interaccion habitual, con ellos vivieron experiencias satisfactorias que fortalecieron su
auto concepto como promotores de lectura y como actores trascendentes dentro de
la atencion integral que se proporcionaba en el nosocomio, teniendo confianza en si
mismos de las acciones que emprendian. Y la sequnda, cuando los promotores de lectura
se reconocieron CoOmMo un equipo y comenzaron a transitar por los vinculos afectivos.

De esta manera los vinculos afectivos fueron de gran valia en la cotidianidad de su
labor, pues sus acciones estuvieron destinadas a personas vulnerables, mientras que
sus interacciones laborales se encontraron permeadas por las relaciones con el personal
hospitalario, los agentes nosocomiales que con el paso del tiempo se convirtieron no
solo en comparieros de trabajo, sino en amigos, ya no solo desde la interaccion laboral,
sino también desde el reconocimiento profesional.

Asi, el beneficio ala humanidad se configurd desde que se establecio una organizacion



entre los promotores, ya sea que tuvieran resultados positivos o negativos, crearon una
cultura organizacional, con acciones suyas, comportamientos, intereses, estilos de vida
y cosmovision para transitar por la promocion a la lectura en ambientes hospitalarios,
pugnando siempre por el bienestar de los pacientes.

En cuanto a la promocién a la lectura, los entrevistados proporcionaron una vasta
informacion que reflejé la necesidad de establecer los antecedentes del fomento en
México, asi como sefalar desde el marco tedrico la conformacion de la promocién y
entender como es que fue apropiada la lectura por los habitantes del pais, bajo qué
enfoque y teorias se establecia.

Los hallazgos de los entrevistados respecto a los valores subjetivos en su actuar
como promotores de lectura direccionaron el marco tedrico a la calidad de vida y a
sus dimensiones, lo cual permitié sefalar cudles fueron transcendentales para ellos
como colegialidad.

Los referentes empiricos emanados de las voces de los entrevistados permitieron situar
su accion dentro de la pedagogia hospitalaria, ya que esta como dice Bobadilla (2012)
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 situacion
de enfermedad en cualquier etapa de la vida, tanto en las personas con problemas de
salud como en los acompanantes y familiares. Sin embargo, cabe aclarar que la autora
tiene la concepcion de uno de los paises pioneros en esta practica, Chile, en donde ya
plantean este concepto de manera mas integral al incluir todas las edades. En México,
la pedagogia hospitalaria se suscribe Unicamente al tratamiento de nifos.

En una concepcion de Lizasodin, en (Arrieta, 2010), se plantea a la pedagogia hospitalaria
como la rama diferencial de la pedagogia que se encarga de la educacién 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
generales, como consecuencia de la hospitalizacién y en la concreta enfermedad
que padece. Sin embargo, el fomento a la lectura alcanzé metas que la pedagogfa
hospitalaria se planted recientemente, cuando reconocié que uno de sus grandes retos
es la atencién a adultos hospitalizados.

Gracias a los planteamientos de la pedagogia hospitalaria, confrontada con los
referentes empiricos en voz de los promotores de lectura, sabemos que para llevar a
cabo el gjercicio de la promocion era indispensable contar con saberes no solo literarios,
también con respecto al conocimiento de las enfermedades, ya que cuando un profesional
asume la responsabilidad de participar en un programa de atencién educativa dirigida
a poblaciéon en vulnerabilidad, inicia una experiencia enriquecedora pero con aristas
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de un campo de accion distinto al suyo, el cual integraba no solo aspectos educativos,
sino referentes al mundo de la medicina (diagndsticos, tratamientos, hospitalizacion,
tipos de enfermedades, necesidades asistenciales especiales, fases hospitalarias, entre
otras), ya que el conocimiento de todo lo anterior determinarfa su actuar frente a cada
uno de los pacientes.

La informacion surgida de los entrevistados permitio ver que los promotores de
lectura fueron colocados de manera abrupta en los hospitales, sin antes haber recibido
algun tipo de capacitacién que les permitiera dejar de lado muchos paradigmas tanto
personales como referentes a la vida de los pacientes hospitalizados, esto provocd
que de manera individual construyeran sus saberes para poder confluir con personas
en estado de vulnerabilidad y con dindmicas ajenas a su cotidiano campo de trabajo.

La pedagogia hospitalaria reconoce las manifestaciones artisticas como elementos
fundamentales para la atencién a los pacientes hospitalizados, y le da un valor terapéutico
dirigido a los conflictos emocionales, la baja autoestima, el desarrollo de habilidades
sociales, entre otras; en estos medios terapéuticos no convencionales suman al arte,
que adquiere este caracter de busqueda del crecimiento y desarrollo para mejorar la
calidad de vida, pues como afirma Martinez en (Arrieta, 2010) el arte ensefa, el arte cura
y el arte transforma.

La pedagogia hospitalaria introdujo el nombre de «biblioterapia» o «terapia narrativa»
a las acciones de promocién a la lectura con pacientes hospitalizados; este es un
procedimiento mediante el cual se selecciona cuidadosamente la bibliografia indicada,
segun los sintomas verbalizados y detectados en la persona seleccionada, sin importar
mayormente para ello edad, género o condicion, sino la sintomatologia especifica del
individuo. Sin embargo, esta no cuenta con profesionales de la promocién a la lectura
entre sus filas, que refieran conocimientos vastos respecto a saberes literarios, animacion
alalectura, estrategias de lectura y arte terapia; sus planteamientos tienden mas hacia
la educacion formalizada para atender el rezago educativo; asi que sus profesores son
especialistas en planes y programas de estudio, estrategias didacticas, competencias
educativas de los tres niveles basicos de educacién (preescolar, primaria y secundaria),
conocimientos primordiales para su actuar dentro de la educacion reglamentaria.

Lo anterior permite cuestionar al respecto, jcon la intervencién pedagdgica en
ambientes hospitalarios seria posible incrementar las cifras de lectura en el pais o elevar los
niveles de lectura entre la poblacion que ya lee?, jy con estas acciones verdaderamente
se ataca el rezago educativo en niflos enfermos?

Tomar en cuenta la voz de quienes hicieron posible el fomento a la lectura en
ambientes hospitalarios permiti¢ dar una mirada directa a la promocion a la lectura en



los nosocomios, a las formas de organizacion que se generaron al interior de su actuar
cotidiano, asi como a los valores subjetivos referentes a la calidad de vida de quienes se
inclinaron por dicha practica; también permitié sefalar las bondades de un programa
que se llevd a cabo con muy buenas intenciones, pero con escasas herramientas para
quienes harfan posible el acercamiento lector de la poblacion que acude alos nosocomios
y que pasa un tiempo considerable en esos espacios.

La presente investigacion también permitio sefalar el valor humano que tuvo el
programa de fomento a la lectura «Sana, sana...leyendo una plana» enmarcado en la
pedagogia hospitalaria, ya que ambas exigieron una clara comprension hacia la persona,
porque la ciencia médica se centraba en la enfermedad y hacia de ella su objeto de
estudio, lo cual generd que las actividades médicas se centraran en la enfermedad y
no en la persona que la padecia, asi estas dos tendencias confluyeron en procesos de
humanizacion por medio del arte.
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Resumen

Eltrabajo docente en Pedagogia Hospitalaria trae consigo situaciones que implican
un sinfin de emociones, caracterizado por una alta carga emocional y por involucrar
los distintos actores de la comunidad educativa. El docente se ve expuesto a multiples
factores estresores, que lo someten a un estado de alerta constante. Dicho esto, se hace
evidente la necesidad de desengancharse de los afectos negativos; poseer herramientas
que le permitan enfrentary sobrellevar las adversidades; tener instancias de expresion
emocional, y mantener relaciones positivas de confianza dentro del equipo, en donde
el psiclogo/a cumple un rol fundamental en la promocion del autocuidado.

Palabras claves: psicologo, Pedagogia Hospitalaria, trabajo docente, factores estresores
y autocuidado.

Abstract

The teaching work in Hospital Pedagogy brings with it situations that involve endless
emotions; characterized by its high emotional load, and for influencing the different actors
of the educational community. The teacher is exposed to multiple stressors, subjecting
him to a state of constant alert. That said, the need to disengage from negative affects
becomes evident; possess tools that allow you to face and cope with adversity; have
instances of emotional expression; and maintain trust and positive relationships within
the team, where the psychologist plays a fundamental role in the promotion of self-care.

Keywords: psychologist, Hospital Pedagogy, teaching work, stress inducing factors and
self-care.



DOCENTES Y PEDAGOGIA HOSPITALARIA

La salud se produce cuando se devuelve a la gente el poder para efectuar las
transformaciones necesarias que aseguren un buen vivir y se reduzcan las causas que
atentan contra la salud y el bienestar.

(Carta de Ottawa, 1986).

Los docentes, como una poblacion en riesgo, se han estudiado con creciente atencién
los ultimos afos. Varias investigaciones realizadas en establecimientos educacionales,
tanto nacionales como internaciones, delimitan el trabajo docente como una profesion
de riesgo para la salud mental, asocidndose a estos altos niveles de estrés, burnout,
problemas de convivencia y otros efectos personales del docente (Arén y Milicic, 2000,
Figueroay Landeros, 2005, Guerrero y Rubio, 2005), lo que se aprecia en cifras alarmantes,
triplicando las tasas de depresion y otros trastornos socioemocionales en relacion con
la poblacion adulta chilena (Unesco, 2005).

Entre las problematicas mencionadas, cobra relevancia el sindrome de Burnout, pues
es especifico a los contextos laborales, y ocurre especialmente en profesionales que
trabajan al servicio de otras personas. Se describe como un constructo trifactorial, cuyas
areas afectadas son el agotamiento emocional, la despersonalizacion en las relaciones
interpersonales y una sensacion de inefectividad o falta de realizacion personal (Maslach,
Leiter y Schaufeli,2001). Involucra un desajuste en las areas de funcionamiento somatico,
afectivo y conductual.

El contexto de la Pedagogia Hospitalaria tiene una funciéon nuclear y vertebradora
de toda la experiencia pedagdgica, pues en torno a él se configura, gira y se articula
la tarea pedagdgica, ya que debe integrarse la experiencia hospitalaria de cada dfa,
conformandose en un dmbito propio con una significacion especifica (Lizasoain y
Polaino en Riguelme, 2006). En estos espacios se generan vinculos afectivos intensos y
cercanos tanto con los estudiantes como con sus familias (Bustos y Cornejo, 2014), por
lo que cada suceso relacionado con el estado de salud o emocional de los estudiantes
es sensible, tiene importancia y afecta al equipo docente.

Asimismo, los docentes que se desempefan en aulas hospitalarias, en donde el foco
de los estudiantes es principalmente el drea de la salud mental, pueden vivir los temas
de alta carga emocional como una traumatizacién, un impacto silencioso e insidioso,
que puede implicar la reproduccion en ellos mismos de los sintomas y sufrimientos que
las personas les reportan, hipersensibilidad o hiperreactividad frente a situaciones en
que se ven vulnerables y la reproduccion en el grupo de trabajo de las dindmicas del
circuito de conflictos que vivencian (Arén, 2001, en Ardn y Llanos, 2004).
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Los equipos mas traumatizados presentan aislamiento de sus miembros, dificultad
para ventilar los conflictos y aparecen externamente muy silenciados. (..) Los equipos
traumatizados pueden ocasionar mucho sufrimiento a sus integrantes y habitualmente
tienen una alta rotacion de personal, pudiendo llegar a desintegrarse por completos
(Ardén, 2001, en Aron y Llanos, 2004, p. 5).

Morales, Pérez y Menares (2003) plantean que es latente el desgaste en el dmbito
emocional en profesionales que trabajan con el sufrimiento humano de personas y
grupos, lo que se expresaria en licencias médicas reiteradas, desercion de areas de trabajo
y dificultades en el desempefo de labores que deben realizar.

Por lo tanto, en contextos complejos es relevante y necesario realizar intervenciones
enfocadas en fomentar el cuidado y autocuidado en estos profesionales con el fin de
desarrollar estrategias que permitan amortiguar el efecto nocivo y contaminante que
tiene el trabajo en estos espacios (Aron y Llanos, 2004). Es entonces importante potenciar
en forma sistematica las capacidades personales que cada docente posee, ya que,
independiente del contexto que lo rodea, esté el individuo como principal gestor de
salud (Valiente y Veldsquez, s.f.).

El autocuidado es entendido como el conjunto de practicas cotidianas y las decisiones
sobre ellas con el proposito de fortalecer o restablecer la salud y prevenir la enfermedad;
ellas responden a la capacidad de supervivenciay a las practicas habituales de la cultura
a la que se pertenece (Tobdn, 2003). Por lo tanto, el autocuidado se refiere a las distintas
estrategias de afrontamiento que pueden implementary activar los docentes para fomentar
un mayor bienestar integral, y evitar caer en un estado de agotamiento y desaliento
profesional o burnout (Barria, Rosemberg y Uribe, 2003).

Sobre la base de lo propuesto por Aron y Llanos (2004), en un contexto de alto impacto
emocional, algunas de las intervenciones importantes que se deben realizar como
estrategias de autocuidado son:

a) Vaciamiento y descompresion: que los profesionales puedan compartir lo ocurrido
con otros colegas o profesionales, en donde se facilite la comprensién de la situacion
en la que estan implicados, lo que lograria un efecto de descompresion al comunicar
sus vivencias y resignificarlas con la ayuda profesional.

b) Responsabilidad: evitar responsabilidades en exceso, teniendo en cuenta las posibilidades
del contexto en el cual se encuentra inmerso.

) Espacios de didlogo y contencién: realizar instancias fijas, en donde los profesionales
puedan expresar sus vivencias y compartir nuevos modelos conceptuales para abordar
diversas tematicas que faciliten que el equipo de trabajose consolide. Ademas, que



dentro de estos espacios protegidos se permita explicitar y resolver problemas al interior

de los equipos.

d) Decisiones y responsabilidades compartidas: dentro de los espacios fijos de reunion
se hace relevante que el equipo logre compartir con otros miembros del equipo la
responsabilidad de decisiones que sean complejas, o que puede amortiguar si es que
no tuviera un efecto esperado al haberla tomado en conjunto.

Espacios de distension entre los miembros del equipo: es conveniente que existan
espacios de distension que estén libres de las tematicas recurrentes del contexto, de
manera de fortalecer la confianza en la interaccién al interior del equipo.

f) Resolucién de conflictos: desarrollar estrategias de abordaje de conflictos, que permitan

la solucion de situaciones criticas.

Por otra parte, Barria, Rosemberg y Uribe (2003) les dan especial importancia al
fortalecimiento de las relaciones interpersonales, al trabajo en el autocontrol, a la
comunicaciony a la asertividad con el fin de que exista una mayor movilizacion interna
y colectiva para transformar las condiciones personales y sociales para fomentar la salud,
lo que favoreceria un clima favorable a nivel laboral y prevendria la acumulaciéon de
tensiones (Barria et al., 2003).

&

Ala luz de estos antecedentes, poner atencion en el autocuidado implica abogar por
el bienestar fisico, psicoldgico y la salud integral del equipo y la comunidad educativa,
evitando un deterioro en el equipo de trabajo y sus relaciones (Barria et al,, 2003). Si bien
el climay la labor en las aulas hospitalarias es descrito por docentes como gratificante
y privilegiado, en donde se encuentran muchas satisfacciones (Bustos y Cornejo, 2014),
las dificultades y los agentes estresores del contexto son multiples, asi también lo es la
carga laboral y emocional que implica el trabajo como los constantes desafios a los que
se enfrentan, por lo mismo, es importante una intervencion que fortalezca la resiliencia y
promueva la salud y el bienestar de todos los actores de la comunidad educativa, siempre
con el fin de entregar a los estudiantes las mejores condiciones para su educacion, y es
en este contexto que el concepto de autocuidado cobra relevancia.

AUTOCUIDADO EN FUNDACION CAROLINA LABRA RIQUELME

El equipo de psicologia de la Fundacién Carolina Labra Riquelme es un equipo
itinerante que semana a semana acompana a todos los colegios de la fundacion y
trabaja con cada uno de los docentes, lo que permite conocer la realidad global de
la fundacion, y particular de cada colegio, facilitdindose asf las intervenciones con los
distintos equipos de trabajos desde un enfoque integral que favorezca el desarrollo
organizacional (Bustos & Corovic, 2014).
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El objetivo transversal es facilitar la generacién y mantencion de un ambiente educativo
que considere las caracteristicas individuales y necesidades de los alumnos a través de
los equipos docentes, para favorecer la adaptacion de los estudiantes al proceso de
ensefanza-aprendizaje y reinsercion escolar (Bustos & Corovic, 2014).

Desde 1999 que la fundacién cuenta con apoyo de profesionales de psicologia, sin
embargo, la modalidad de trabajo se ha modificado y especificado a lo largo del tiempo,
con el fin de responder a las necesidades que a su vez fueron diversificAndose con el
crecimiento de la Fundacion.

Actualmente, existen nueve aulas hospitalarias y un Programa de Atencién Educativa
Domiciliaria en la Fundacion. Las instancias de autocuidado para docentes se realizan de
manera regular cada catorce dfas, tienen una duracion de una horay media, y en ellas, se
trabaja de manera grupal con todos los integrantes del equipo. Estos espacios consisten
en talleres, asesorias y capacitaciones, cuyas facilitadoras son ambas psicélogas de la
Fundacion Carolina Labra Riquelme, Constanza Bustos y Jubitza Corovic. Asi también,
se realizan talleres de desarrollo socioemocional con los estudiantes dos veces al mes.

Considerando la complejidad y variabilidad del contexto descrito, el modelo de
intervencion actual es flexible y dindmico para acoplarse al estado del equipo, y responder
de manera pertinente a sus necesidades. Las tematicas y los objetivos especificos para
trabajar con cada uno de los equipos docentes en las sesiones de taller se definen de
manera contingente. Se busca conocer el estado del equipo a través de una primera
sesion destinada a la evaluacién emocional de los docentes, y en el disefio de las sesiones
se considera el feedback de cada uno de los talleres; la observacion de las dindmicas
que se presentan en el aula; y al didlogo con el equipo en relacién con las expectativas
sujetas a este espacio en concordancia con sus necesidades y/o problematicas actuales.

Estas intervenciones se realizan a través de la metodologia vivencial, la cual se
sustenta en el enfoque constructivista, el cual propone que el aprendizaje se va co-
construyendo a través del vivenciar y el reflexionar. Vivenciar se refiere a «facilitar, a
través de una experiencia con significado y relevancia personal, una conciencia de las
implicaciones de una necesidad sentida y de algunas opciones disponibles para satisfacer
dicha necesidad» (Avensur y Padilla, s.f, p.7), y por otro lado, reflexionar, facilitaria “una
reflexion individual y grupal sobre la experiencia anterior, con el fin de analizar, priorizar
y compartir sus reflexiones, escuchar, valorar y evaluar las de otros y escoger una opcién

para ensayar” (Avensury Padilla, sf, p.7).



AREAS DE INTERVENCION

Equipos docentes

Dada la alta complejidad del entorno en base al impacto emocional que dia a dia
se enfrentan los docentes de las aulas hospitalarias, con el fin de prevenir el estrés se
realizan talleres de autocuidado, asesorfas, capacitaciones y jornadas de autocuidado con
el equipo docente. El objetivo general de estas intervenciones es facilitar el desarrollo
de habilidades y entregar recursos tedrico-practicos, con el fin de que los docentes
generen un ambiente educativo favorable para el proceso de ensefianza-aprendizaje de

los estudiantes, y asi mismo promover el bienestar psicolaboral (Bustos & Corovic, 2014).

Talleres de autocuidado

Los talleres de autocuidado se realizan una vez al mes en cada uno de los equipos
docentes, y los objetivos de estas instancias se especifican a continuacion (Bustos &
Corovic, 2014):

a) Entregar herramientas y habilidades de prevencién y manejo de estrés a los equipos
docentes.

b) Favorecer dentro de los equipos docentes el establecimiento de relaciones interpersonales
positivas, la formacién de un buen equipo de trabajo y un clima laboral favorable
potenciando el conocimiento entre los integrantes del equipo, la confianza y la
comunicacion.

¢) Fomentar en los docentes una vision de si mismos realista y positiva.

d) Reflexionar sobre el trabajo pedagdgico, generando discusiones y auto evaluaciones
de aspectos tales como metas, organizacion y trabajo en equipo.

e) Contenery acompafar emocionalmente a los equipos, e intervenir en momentos de
Crisis.

Las intervenciones realizadas con los equipos docentes consideran ademas de los
objetivos a trabajar, los intereses y estilos de cada uno de los miembros de los grupos.
La gama de dindmicas realizadas varia entre actividades que favorecen espacios ludicos
y de distension; las que buscan la identificacién, expresion y contencién emocional;
aquellas que favorecen la reflexion, el trabajo en equipo y la comunicacién; y las que
propician espacios de relajacion y conexion corporal (Bustos & Corovic, 2014).

Asesorias y capacitaciones

Las Asesorias se realizan una vez al mes en cada uno de los equipos docentes, en
donde se participa de manera grupal, y en ocasiones, individual cuando fuese atingente,
los cuales tienen una duracion de una hora y media. Los objetivos especificos de estos
espacios de intervencién son (Bustos & Corovic, 2014):
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a) Entregar estrategias para enfrentar de manera atingente las distintas psicopatologias
y/0 problematicas psicosociales de los estudiantes, como también las distintas
problematicas surgidas en el aula.

b) Coordinary definir en conjunto con el equipo docente la modalidad y los objetivos a
establecer en los talleres de estudiantes

¢) Colaborar en la organizacion del trabajo docente

d) Capacitar a los docentes acerca de problematicas psicopatoldgicas y/o psicosociales
pertinentes en relacion con las problematicas o situaciones de los estudiantes

En las asesorias se dialoga sobre teméticas atingentes al contexto laboral, intentando
abordar de manera inmediata las distintas inquietudes de los docentes, entregando
estrategias concretas frente a las problemdticas manifestadas. Asi también, se toman
decisiones en relacion con talleres de estudiantes, distribucién del trabajo docente;
como de las funciones y desempefio esperado por el equipo de trabajo para la/el
estudiante en préactica de docencia.

Asimismo, una vez por semestre, se realizan asesorias individuales, realizadas con
cada docente por separado con el fin de abordar inquietudes o conflictos vistos desde
una perspectiva personal, tales como el desemperio y convivencia del equipo docente
y/o dificultades administrativas, con el fin de generar una instancia de asesoramiento
de mayor intimidad y confidencialidad.

Cuando se detecta una tematica recurrente en el aula, o un vacio en un area de
conocimiento importante para el trabajo docente en el contexto, se realizan capacitaciones,
con el fin de abordar con mayor profundidad la temética de manera tedrica-practica.

Es importante para los docentes manejar recursos tedricos practicos en relacion
con estas tematicas pues los prepara para enfrentar situaciones de crisis; contener;
y acompanar de manera éptima a los estudiantes, facilitando el trabajo con éstos; y
fomentando un sentimiento de seguridad en el rol docente (Bustos & Corovic, 2014).

Jornadas de autocuidado

Las Jornadas de autocuidado se realizan al final de cada semestre y tienen duracion
aproximada de una jornada de trabajo. En ellas estan invitados todos los funcionarios de
la fundacion, es decir, equipos docentes, equipo de gestion, presidenta y contador. Esta
jornada es dirigida por el equipo de psicologia, y en ella participan indirectamente los
estudiantes, a través de la realizacién de videos mensajes o recuerdos para los docentes.

Los objetivos especificos de este espacio de intervencidn son (Bustos & Corovic, 2014):



a) Favorecer relaciones positivas y mayor conocimiento entre los distintos docentes.

b) Reflexién sobre la labor pedagdgica realizada durante el semestre/ario, favoreciendo
el intercambio de experiencias pedagdgicas.

¢) Fomentar un sentido de pertenencia a la fundacion.

d) Otorgar un espacio grato de relajacion y distension.

e) Favorecer la integracion en caso de haber nuevos docentes y/o colegios.

Estudiantes

La segunda drea de intervencion del equipo de psicologia es con los estudiantes de las
distintas aulas hospitalarias, a excepcion de los que no tienen estudiantes matriculados.
Los talleres psicoeducativos se realizan cada 14 dias, teniendo una duraciéon de una horay
media. Estos se realizan de forma privada para resguardar la intimidad y confidencialidad
de lo trabajado durante el taller.

El objetivo general de estas intervenciones es propiciar la adaptacion del estudiante
al proceso de ensefanza-aprendizaje, y favorecer un desarrollo social, emocional y
moral que les permita desenvolverse de manera satisfactoria en su reinsercion escolar
(Bustos & Corovic, 2014).

Los objetivos especificos para la realizacién de estos talleres son (Bustos & Corovic, 2014):

a) Facilitar en los estudiantes el desarrollo de habilidades sociales, como la empatia,
estrategias adecuadas de resolucion de conflictos, el respetoy la regulacion emocional.

b) Fomentar el desarrollo de un autoconcepto positivo.

¢) Propiciar un espacio de contencion y expresion emocional.

d) Favorecer el establecimiento de relaciones interpersonales positivas y un clima de
aula favorable, potenciando el conocimiento, la confianza y la comunicacién entre
companeros psicoeducar sobre temdticas atingentes.

Las teméticas abordadas de manera mas recurrentes son: el autoconocimiento;
conformacion de grupo; trabajo en equipo; el desarrollo de una autoestima positiva;
reconocimiento y expresién emocional; desarrollo de estrategias adecuadas de resolucién
de conflictos; habilidades sociales, etc. Ademas, en ciertas ocasiones, se realizan talleres
psicoeducativos y/o preventivos en relacion con sexualidad, consumo problematico
de drogas, etc.

La mantencién o reestructuracién de los objetivos especificos se realiza sistematicamente
en conjunto con las docentes, de acuerdo con las atingencias y necesidades de cada
colegio, tales como situaciones de duelo, problematicas entre los pares, incorporacion
de un nuevo estudiante al colegio, crisis, pronta reinsercion, etc.
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En sintesis, en este dindmico y complejo ambiente educativo, el equipo de psicologia
debe insertarse para intervenir acompafiando la adaptacion de los estudiantes y
docentes al contexto escolar, con el fin de facilitar un ambiente educativo que propicie
el aprendizaje como las condiciones esenciales para su reinsercion escolar. Por ende,
la intervencion del equipo de psicologia de la Fundacion Carolina Labra Riquelme se
realiza en dos niveles: el primero, orientado al trabajo directo con los estudiantes y los
equipos docentes con los talleres psicoeducativos y de autocuidado, respectivamente. El
segundo, de caracter indirecto, que apunta a la asesorfa y capacitaciones a los docentes
y desarrollo a nivel organizacional (Bustos & Corovic, 2014).

Organizacional

En esta drea de intervencion, el rol de psicologia empieza desde la construccion del
perfil de cada cargo dentro de la Fundacién junto a la Coordinacion Académica, asi
como también de la participacion en el proceso de dotacién del personal y estudiantes
en practica.

Paralelamente, se realizan reuniones peri¢dicas con Direccion y Coordinacion
Académica y Pedagdgica, con el fin de coordinar y aunar acciones en relacién con las
distintas tematicas atingentes a cada aula hospitalaria. Finalmente, se realizan talleres de
promocion de autocuidado a Equipo de Coordinacion, los cuales tienen el objetivo de
serun espacio de expresidon emocional; distension; y relajacion (Bustos & Corovic, 2014).

Cabe mencionar la importancia de ciertas habilidades imprescindibles en el rol de
psicélogo de Pedagogia Hospitalaria, tales como: alta capacidad de escucha, empatia,
afecto, respeto; ademés, que sea capaz de crear un ambiente de confianza y promover
la participacion del equipo de trabajo, utilizando un lenguaje claro y sencillo; manejar
el espacio y los contenidos; ser claro en las consignas de las actividades propuestas,
recoger y sintetizar los aportes de los participantes, responder las dudas surgidas, ser
claro en las conclusiones y adoptar la habilidad de realizar juegos y dindamicas que
podrian facilitar la confianza intergrupal (Avensur y Padilla, sf.).

PERCEPCION DE LOS DOCENTES EN BASE AL ROL DEL PSICOLOGO/A

Para conocery comprender los efectos de las intervenciones del equipo de psicologia,
es relevante la observacion de posibles cambios en las dindmicas relacionales y actitudes
personales; y por sobre todo, el acceso a las narrativas de los mismos participantes
respecto a los beneficios y vivencias asociadas a estas instancias. Con este objetivo, a
través de una encuesta realizada por la Coordinacion Pedagdgica de la Fundacién Carolina
Labra Riquelme, todos los docentes participantes evallan a la profesional del Equipo
de Psicologia que interviene directamente con ellos; y por otra parte, en la sesiones de
cierre de cada uno de los talleres de autocuidado se lleva a cabo una dindmica grupal



de evaluacién, con el fin de recoger impresiones, sugerencias, aprendizajes y beneficios,
acerca del proceso llevado a cabo en los talleres y del afio escolar en general. Ademas,
los docentes evalian mediante una encuesta diferentes aspectos de las jornadas de
autocuidado realizadas (Bustos & Corovic, 2017).

A partir delo que se observa en cuanto a dindmicas relacionales y actitudes personales,
es posible apreciar que las instancias de autocuidado permiten compartir historias,
vivencias y opiniones personales; potenciar al interior del equipo mayor cercania en
las relaciones interpersonales, crecientes niveles de confianza, comprensidon mutua
y conocimiento interpersonal, que se manifiesta en una mayor facilidad para tomar
decisiones y acuerdos en conjunto y el rol contenedor que asume el equipo para
cada uno de sus integrantes en momentos de alta carga emocional. Asi también, se
identifica en el discurso un mayor empoderamiento y seguridad con su labor y un
mayor reconocimiento de recursos profesionales y personales (Bustos & Corovic, 2017).

Por otra parte, se aprecia que el taller se vivencia como una instancia de desconexion,
en la cual los docentes en su mayorfa apartan las problematicas del ambito laboral
como nucleo central de su discurso, para dar cabida a momentos de distension, relajo,
humory creatividad. En el estado animico que se da al interior del taller se aprecia una
baja en los niveles de ansiedad, agitacion y estrés, que da pie a una mayor toma de
concienciay conexion con las vivencias afectivas (desgaste emocional, niveles de estrés,
sentimientos de realizacion, visualizacién de logros, etc.) y corporales (cansancio fisico,
dolencias, malestares, ritmos fisiolégicos, mejorias en la salud, etc.) (Bustos & Corovic, 2017).

En las narrativas obtenidas de los docentes en las evaluaciones de los talleres, se
aprecian beneficios en distintos &mbitos (Bustos & Corovic, 2017):

En lo interpersonal, reconocen beneficios asociados a mejoras en la dindmica
interaccional, un clima de trabajo positivo, relaciones de empatia, comunicacion y
confianza, y una mayor consolidaciéon del equipo (Bustos & Corovic, 2017):

«Creo que es muy importante, porque es el momento en que podemos, de una
forma mas ludica, conocernos mas, relajarnos y apoyarnos con los colegas, ya que
en este contexto el desgaste emocional es mayor, por lo tanto es de gran beneficio
las actividades que nos realizan», <son momentos de reflexion y union del equipo»,
«logra mantener un clima de trabajo positivo», «genera en el equipo mucha empatia
y confianza, «aportan al trabajo en equipo, a la comunicacion y las habilidades que
se debe tener para trabajar en este contexto», «<nos ayudan para mejorar las relaciones
interpersonales, la comunicacion, el clima laboral».
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Se reconoce, ademads, como una instancia que realiza un quiebre en la rutina y que
otorga un espacio para la contencion, distension, orientacion y reflexion (Bustos &
Corovic, 2017):

«Me parece muy importante, debido a que en nuestro contexto (salud mental) se
realiza un gran desgaste emocional y los talleres son instancias de distension y orientacion
para cada una de las dificultades que van surgiendoy, «Son un bélsamo dentro de la
rutina de la semanav, «es la instancia para relajarnos, para reir y también llorar, es nuestro
espacio, espacio que a veces quisiera que fuese mas seguido.

Finalmente, identifican en las vivencias individuales, disminucién en los indices de
ansiedad y estrés, y mayores herramientas para afrontar situaciones adversas (Bustos
& Corovic, 2017):

«La contencion a los docentes que trabajan con mas de 10 nifos en estas condiciones
simultaneamente, son necesarias para bajar los niveles de estrés que esto provoca, «creo
que es de vital importancia el apoyo y la contencién que las profesionales nos dan en
este contexto. De esta forma se puede tener una vision mas amplia de la enfermedad
y las caracteristicas de esta, pudiendo modificar estrategias pedagdgicas acordes a las
necesidades de cada estudiante», «permiten la generacion de un lenguaje en comun,
disminuir los niveles de estrés y ansiedad que la jornada y rutina van presentando en
una equipo de trabajo con estas caracteristicas», «las estrategias entregadas para poder
tomar las medidas adecuadas y lograr, de cierta forma, el equilibrio tanto personal
como profesional. Lo anterior considerando la presién constante generada al trabajar
en este contexton.

CONCLUSIONES

El ejercicio docente implica un espacio de alta carga emocional, en los multiples
contextos en donde se ejerce, cada uno con sus propios riesgos, pues el proceso de
ensefanza-aprendizaje, al ser inherentemente afectivo, serd de alta carga emocional
mientras esta involucrado el vinculo con un otro, con sus afectos, motivaciones, dolencias,
sufrimientos, etc. Por lo mismo, las intervenciones dirigidas a potenciar el cuidado y el
autocuidado de los equipos docentes deben ser practicas habituales y regulares en el
desarrollo de la pedagogia hospitalaria, con mayor énfasis en aquellos en los cuales se
identifican factores de riesgo, y sobre todo considerando los innumerables beneficios
que estas intervenciones conllevan a la comunidad educativa.

Por otra parte, entre los beneficios que se destacan en las narrativas de los participantes
aparecen los recursos a nivel grupal de manera sustancial en el autocuidado. Aspectos
como la comunicacion, la confianza, la colaboracion y las instancias para compartir



experiencias en conjunto son determinantes en la salud y bienestar de los profesionales,
pues generan un clima laboral positivo que contiene y protege. El autocuidado, entendido
como «cuidado de sf mismo», lo podemos comprender también de manera grupal,
siendo el grupo el que se cuida a sf mismo.

Finalmente, se considera que dentro de los mayores desafios cuando se interviene

propiciando el autocuidado en un equipo, es que el grupo logre autogestionar espacios
y dindmicas que los cuiden a si mismos, y que estén incorporadas de forma natural en
lo cotidiano.
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Resumen

La clase hospitalaria es considerada una atencién educativa al escolar en tratamiento
de salud, siendo un servicio de suma importancia para los nifios y jévenes hospitalizados.
De este modo, el presente trabajo tuvo como principal objetivo describir la organizacion
y el funcionamiento de las clases hospitalarias a nivel nacional brasilefio. Se eligié
realizar un estudio de campo con uso de la técnica survey, a través de un cuestionario
online destinado a maestros que actdan en ambientes educativos hospitalarios. Los
datos apuntaron que la organizacion y el funcionamiento de las clases hospitalarias
en Brasil poseen grandes variaciones, demostrando la necesidad de mayores politicas
publicas que dirijan y amparen ese servicio.

Palabras claves: educacion especial, clase hospitalaria, atencién educativa hospitalaria,
atencion al escolar en tratamiento de salud, organizacion y funcionamiento.

Abstract

The hospital class is considered an educational service to the school in health treatment,
being a service of paramount importance for hospitalized children and youth. Thus, the
main objective of this study was to describe the organization and operation of hospital
classes at the Brazilian national level. It was chosen to carry out a field study with the use
of the survey technique, through an online questionnaire intended for teachers who
work in hospital educational environments. The data pointed out that the organization
and functioning of the hospital classes in Brazil has great variations, demonstrating the
need for greater public policies that guide and support this service.

Keywords: special education, hospital class, hospital educational care, attention to school
children in health treatment, organization and functioning.



INTRODUCCION

El atendimiento educacional adentro del ambiente hospitalario es un derecho para
la continuidad de la vida, en que el nifio y el joven hospitalizado es concebida como
una persona real y concreta, con derechos y deberes ante a la sociedad (Fontes, 2008).

La clase hospitalaria puede ser definida como un soporte pedagdgico especializado,
siendo una alternativa de atendimiento educacional para alumnos con imposibilidades
de frecuentar la escuela debido a periodos largos de internacién. Destacase que el
publico objetivo atendido son nifios y jovenes que, debido al proceso de enfermedad,
pueden presentar una debilidad fisica, emocional y/o social y, consecuentemente,
tener necesidades educacionales especiales durante el periodo de hospitalizacién, por
cuenta de eso es incluida en la modalidad de educacion especial, asegurando recursos
y servicios educacionales especiales. (Brasil, 2007; Brasil, 2002).

El atendimiento educacional hospitalario se fundamenta en la educacién formal,
posibilitando la continuidad del proceso de escolarizacion, minimizando las posibilidades
de repeticién y evasion escolar (Reis, 2007).

Se fomenta la importancia de la escuela en la constitucion de la identidad integral
del nifio, pues cuando este se encuentra en estado de hospitalizacién, deja de vivir
experiencias primordiales para su aprendizaje y desarrollo (Gongalves, 2001). De esa
manera, la clase hospitalaria se constituye como factor primordial en el periodo de
internacion de nifnos y jovenes hospitalizados.

Por tanto, por medios de trabajos que buscan un panorama general de la
implementacion e implantacion de clases hospitalarias en Brasil, asi como la formacién
de los profesores de clases hospitalarias, se verificd que el Ultimo trabajo similar fue de
autoria de la profesora Doctora Eneida Simdes da Fonseca, en el afo de 2002. De esta
manera, se definid que es imprescindible investigar ese tema para encontrar subsidios
para la comprension tanto del perfil de esos profesionales, como de las caracteristicas
peculiares de organizacion y funcionamiento de las clases hospitalarias.

Fonseca (2002), por medio de la realizacion de su estudio, aplicd cuestionarios con
profesores actuantes en clases hospitalarias en Brasil con el objetivo de caracterizar los
aspectos de implantacion e implementacion de ese atendimiento, el soporte institucional
ofrecido, la administracion de los servicios y de los profesionales en ellos actuantes, la
clientela atendida, la dindmica del atendimiento, el espacio fisico y los recursos disponibles.
Concluyese, tras del andlisis de los 30 cuestionarios respondidos, considerando que fueron
enviados 120 cuestionarios, que hubo gran variacién en como las clases hospitalarias
son implementadas, bien como una divergencia en cuanto al trabajo realizado debido
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a la gran variedad de profesionales envueltos, como profesores, voluntarios, becarios
de universidades y pasantes. Ademas de eso, hubo plena consciencia entre todos los
sujetos de la encuesta, a lo que se refiere a la importancia, de que el paciente tenga
continuidad en sus estudios en cuanto hospitalizados.

Fonseca (2002) constato todavia que hay grandes carencias de recursos materiales
en las clases hospitalarias, y, también, una falta de contacto entre la clase hospitalaria y
la escuela en que el alumno atendido esté regularmente suscrito, y existe la necesidad
de implementaciones de legislaciones que garantizan ese atendimiento educacional
adentro del ambiente hospitalario.

Considerando que la atencién educacional hospitalaria huye al locus del funcionamiento
de la escuela regular, bien como presenta diversas especificidades, surge la necesidad
de conocer como se da la organizacién y el funcionamiento de las clases hospitalarias.
A partir de eso, el presente estudio tiene como objetivo central, describir la organizacién
y el funcionamiento de las clases hospitalarias en territorio nacional brasilefio.

METODO

La presente encuesta se constituye en un estudio de campo con uso de la técnica
survey, ya que esta metodologia busca el ahondamiento de una realidad especifica a
través del levantamiento de datos o informaciones por medio de observaciones y/o
aplicacion de instrumentos de coletas de datos (Gil, 2008).

Participaron del estudio 43 profesores que ensefiaban en clases hospitalarias en
territorio nacional brasilefio y, estos, respondieron a un cuestionario. Merece destacarse
que los profesores participantes fueron aquellos que tuvieron acceso por medio de las
formas de divulgacién de este estudio. Para el presente estudio, los profesores fueron
identificados por la letra P seguida del nimero correspondiente (desde el 1hasta el 43).

De los 43 cuestionarios respondidos por los/as profesores/as de las distintas regiones
de Brasil, 13 fueron de la region Sudeste, diez de la region Nordeste, 18 de la region Sury
de laregion Norte fueron solamente 2. No hubo participantes de la region Centro-oeste.

Esimportante destacar que los profesionales que trabajan con otros servicios adentro
del ambiente hospitalario, como recreacion y sala de juguetes, no fueron incluidos
en la presente encuesta, dado que el foco de esta fueron los profesores que actuan
especificamente en clases hospitalarias. De esta forma, el cuestionario respondido por
cualquier profesional que no fuera docente fue excluido de la encuesta.

Para la realizacion de la busqueda de los participantes, fue hecha la divulgacion
de la presente encuesta en el grupo del Facebook «Clase/Escuela Hospitalaria» y en



el grupo del WhatsApp, pues ambos forman parte de las redes sociales de profesores
que actlan en ambientes hospitalarios de todo el pais. Asi, fue enviado el cuestionario
para los investigadores y gestores del drea a través de un grupo de e-mails de estos,
buscando el mayor grande nimero de participantes.

Después del envio de los cuestionarios, fue otorgado un intervalo de tiempo de
dos meses de espera para que los participantes respondiesen y enviaran de vuelta el
material. Vale destacar que, debido a las demandas de tiempo vy al cronograma de la
encuesta, ha sido juzgado que ese tiempo de dos meses seria suficiente para que los
profesores pudiesen responder el instrumento.

En ese tiempo de espera de dos meses, el pedido de participacion de los profesores
fue reforzado constantemente en las redes sociales (Facebook y WhatsApp), bien como
la divulgacion del estudio por medio de la entrega de panfletos con informaciones de la
encuesta en el evento 1° Congreso del Estado de San Pablo en el apoyo a la Escuela en
Tratamiento de la Salud y 2° Jornada Inter estadual de Apoyo a la Educacién Escuela en
Tratamiento de Salud — San Pablo & Pard — 2016, que reunié profesores de todo el pafs.

El material analizado fue el cuestionario enviado a los profesores de las clases
hospitalarias de Brasil, en formato online y que fue construido y fue disponible por
medio de un formulario en el programa Google Docs. Tal cuestionario fue construido
con base en el instrumento desarrollado por Fonseca (2002), contemplando aspectos
de caracterizacion, perfil profesional, formacion y actuacion docente, organizacion de
la clase hospitalaria y funcionamiento.

El cuestionario pasd por adecuacion, siendo evaluado por cuatro jueces, estos
doctores e investigadores en el drea educacional de clase hospitalaria, por medio de
un protocolo de evaluacion con el objetivo de realizar adecuacion del instrumento
de la encuesta. Ademds de eso, tres gestores de clases hospitalarios respondieron
las cuestiones del cuestionario y un protocolo de evaluacion, objetivando mejorar el
instrumento, corrigiendo posibles lagunas y evaluando la comprension de las cuestiones.

Elandlisis de los datos fue realizado de forma cuantitativa, por medio de la elaboracién
de tablas derivadas de un andlisis estadistico descriptivo, indicando porcentaje. El analisis
cualitativo fue conducido por medio de preguntas cerradas.

RESULTADOS 'Y DISCUSIONES

A partir de los 43 cuestionarios respondidos se puede verificar que la organizacion
y el funcionamiento de las clases hospitalarias brasilefias ocurre de distintas maneras,
algo que puede ser verificado en los datos presentados a continuacion.

301



302

ORGANIZACION Y FUNCIONAMIENTO DE LAS CLASES HOSPITALARIAS EN BRASIL

Tiempo de implantacién de la clase hospitalaria

Frente al tiempo de implantacion de la clase hospitalaria donde los profesores
actuaban, la mayorfa de los profesores relatd que este servicio existe entre cinco a 10 ahos.

Tabla 1: Tiempo de implantacion de las clases hospitalarias

Tiempo (Valor absoluto) (Valor relativo)
Menor de 5 afos 10 24%
De 5a10anos 17 40,8%
De 10 a 20 ahos 13 31,2%
Mayor de 20 afhos 3 7,2%

Fuente: Elaboracion propia.

Se verifica, por medio de los datos, que el servicio escolar hospitalario estd en
crecimiento. Considerandose el tiempo de implantacién de la mayoria de las clases
hospitalarias, este servicio aun es reciente, y solo 7,2% de las clases hospitalarias fue
implantada hace mas de 20 afos.

Algunos documentos legales de los Ultimos 15 afos deben haber sido de fundamental
importancia para el reconocimiento del servicio de clases hospitalarias y para su
implementacion. En ellas, las Directrices Nacionales para la Educacion Especial en la
Educacion Bésica (Brasil, 2001), que determina que la funcién de la clase hospitalaria sea
dar continuidad al proceso de desarrollo y aprendizaje de alumnos suscritos en escuelas
de la Educacioén Bésica, reintegracion en el ambiente escolar. El documento orientador
nombrado: «Clase hospitalaria y atendimiento pedagdgico domiciliar: estrategias y
orientaciones» (BRASIL, 2002), discurre sobre la importancia y los objetivos del servicio
de clase hospitalaria, ademés de apuntar sobre aspectos pertinentes al profesor que
actla en ese espacio y la dindmica de funcionamiento de esta modalidad de ensefanza.

Se presupone que esos documentos legales (Brasil, 2007; Brasil, 2002), influenciaron
de manera positiva en el desarrollo de ese servicio.

CONTACTO CON LA ESCUELA DE ORIGEN DEL ALUMNO

En relacion con el contacto con la escuela de origen del alumno que se encuentra
hospitalizado, se puede notar que la mayoria de los profesores (n = 40) afirma entraren
contacto con la escuela de origen del nifio o joven hospitalizado. Solo tres profesores
relataron no realizar este contacto.



Fonseca (2002) apuntd en su estudio que solo el 16% de los profesores relataron
establecer contacto con la escuela de origen, demostrando que ese aspecto obtuvo
evolucién. Este hecho es algo que se hace muy positivo, considerando la importancia del
vinculo con la escuela de origen, ya que tal accion beneficia posteriormente la vuelta de
ese alumno a su rutina escolar regular, como el propuesto por el documento orientador
«Clase hospitalaria y atencion pedagdégica domiciliar: estrategias y orientaciones».(Brasil,
2002), que afirma que, la reintegracion al espacio escolar del educando que estuvo
temporalmente impedido de estudiar por motivos de salud debe tener en cuenta algunos
aspectos como el desarrollo de la accesibilidad y la adaptabilidad; el mantenimiento del
vinculo con la escuela durante el periodo de expulsion, por medio de la participacion en
espacios especificos de convivencia escolar previamente planificados (siempre que haya
posibilidad de desplazamiento); momentos de contacto con la escuela por medio de la
visita de los profesores o colegas del grupo escolar correspondiente y de los servicios
escolares de apoyo pedagdgico (siempre que haya la imposibilidad de locomocién
aunque sea esporadica); garantia y promocion de espacios para acogimiento, escucha
e interlocucion con los familiares del educando durante el periodo de alejamiento;
preparacion o sensibilizacién de los profesores, funcionarios y demdas alumnos para
la vuelta del educando con visitas a la convivencia escolar gradual a los espacios de
estudios sistematizados (Brasil, 2002, p.18).

Behrens (2012) apunta que el suceso del alumno hospitalizado esté intimamente
ligado al planeamiento inter ligado entre el profesor de la clase hospitalaria y el profesor
de la escuela de origen, considerando que el trabajo aislado del profesor hospitalario
puede ser efectivo, pero en el futuro puede generar dificultades para que el alumno
hospitalizado se integre nuevamente en la ensefianza regular.

Al cuestionar a los profesores sobre sus mayores desafios y dificultades frente a la
atencion educativa hospitalaria, se percibe que el aspecto sobre el vinculo con la escuela
de origen fue mencionado, como vemos en el extracto a seguir.

«[...] establecer un mas grande vinculo con las escuelas de origen.. .».

Se fomenta que, a pesar del reconocimiento de laimportancia del aspecto educativo,
estar presente en el ambiente hospitalario, siendo comprobado por medio de las
investigaciones cientificas, el profesor, por no formar parte del drea de la salud, es poco
valorado en este espacio ya que muchos profesionales de la salud todavia no perciben
que, como la salud, la educacion también es fundamental para la vida humana. Ademas,
considerando que el profesor actda en una institucion que no es escolar, en el caso, el
hospital, también sufre devaluacion por parte de sus propios companeros de profesion
que ensefian en escuelas regulares, demostrando la complejidad que hace la valorizacion
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de este profesional tan importante en la educacién de nifos y jovenes hospitalizados.

Al indagar sobre el criterio para el contacto, o la falta de este, con la escuela de
origen de los alumnos, se notd que el méas usado fue el de tiempo de internacion (34
profesores alegaron tal punto). Ademas, cuatro profesores apuntaron que el criterio
establecido se hace de acuerdo con la etapa de la educacion basica en que el alumno
se encuentra. Cinco respuestas fueron otras, donde describieron que no hay criterios, o
sea, para cualquier alumno que recibe la atencidn por la clase hospitalaria se realiza el
contacto con la escuela de origen. Sin embargo, se ha citado que el contacto depende
de las necesidades especificas del alumno. Ningun profesor apunto utilizar el criterio de
proximidad entre escuela y hospital para la realizacién del contacto con la escuela, y dos
profesores no respondieron. Es importante recordar que en esta cuestion el profesor
podia responder mas de un item.

Asi como ese contacto era realizado con la escuela de origen del alumno, se percibe
que los medios tecnolégicos son los mas utilizados entre los profesores y que puede
ser observado en la siguiente tabla.

Tabla 2: Forma de contacto con la escuela de origen.

(Valor absoluto) (Valor relativo)

Compareciendo a la escuela. 6 14,4%
zﬁjrﬁr]nneoc‘jlo de la familia del 1 33,6%
A través de agenda de
anotacion. ! 2,4%
Por e-mail o teléfono. 40 96%
Otros 2
- Portal espeoﬁ;o de !a es.c/uela. ] 4.8%
- El alumno utiliza aplicacion

para movil WhatsApp. 1

Fuente: elaboracion propia.




Ante los tipos de contacto realizados por los profesores con la escuela de origen
del alumno enfermo, se percibe que la gran mayoria utiliza recursos tecnolégicos,
constituyendo estos el 96%, verificdndose, asi, la gran importancia de las nuevas
tecnologias que posibilitan un contacto rapido y frecuente entre ambas partes.

Ramos (2014) apunta que se tiene que evaluar el papel de las nuevas tecnologias
en el contexto educativo, considerando que esos recursos tecnoldgicos permean las
relaciones comunicacionales en las relaciones sociales y culturales, y corresponde al
profesor estar preparado para enfrentar y utilizar tales medios.

INFORME ESPECIFICO DE SEGUIMIENTO ESCOLAR HOSPITALARIO A LA
ESCUELA DE ORIGEN

Alindagar sobre la emisién de un informe especifico del acompanamiento pedagdgico-
educativo del alumno atendido en la clase hospitalaria para la escuela de origen, se
noté que la mayoria realiza esta accion (n = 37), dado que se hace muy positivo, pues
demuestra laimportancia del acompafamiento del alumno'y el cuidado con su retorno
ala escuela de origen. Solo seis profesores sefialaron no hacer ese informe.

Ademas, se verificd que el criterio mas utilizado para la elaboraciéon de este informe
es el tiempo de internaciéon del alumno, recordando que en esta cuestion podria ser
respondido més de un item.

Tabla 3: Criterios para elaboracion del informe del alumno.

(Valor absoluto) (Valor relativo)
Tiempo de internacion. 21 50,4%
Internaciones recurrentes. 4 19,2%
Diagnostico clinico, como
71, 0,
enfermedades cronicas. 10 9.6%
Etapas de la Educacion Basica 40 24%
Otros
- No hay criterios, siempre es 6
realizado. 0
) ) 14,4%
- Solamente es realizado si 1
el alumno no frecuenta la
escuela regular.
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Se puede notar que hay una gran preocupacion por parte de los profesores de las
clases hospitalarias con el retorno del alumno hospitalizado a su escuela de origen. Al
construir un informe con informaciones de las actividades y del desarrollo del alumno
hospitalizado durante el periodo que él se mantuvo alejado de la escuela, el profesor
de la escuela de origen puede organizar su trabajo para con ese alumno, teniendo
en cuenta las vivencias que él obtuvo durante su vida de internacion y, asi, facilitar su
vuelta a la rutina escolar.

ESPACIO FiSICO PARA EL ATENDIMIENTO ESCOLAR

Frente a la cuestion de tener una sala especifica para la realizacion de la atencién
educativa hospitalaria, 33 profesores (79,2%) relataron tener este espacio y 10 profesores
(24%) apuntaron no tenerlo. Esto revela que, en muchos casos, debido a la falta de
espacio en el hospital, la ensefianza acaba ocurriendo donde sea posible la interaccion
entre alumno y profesor.

Al cuestionar a los profesores sobre sus mayores desafios vy dificultades, la falta o
inadecuacion del espacio fisico fue algo presente en los apuntes, como se nota en el
siguiente extracto:

«Lainexistencia de un espacio especifico para desarrollo de las actividades escolares. . .»

Destacamos que el espacio fisico para el desarrollo de la atencion educativa hospitalaria
viene siendo cada vez mas disponible para los profesores, pero, en algunos casos todavia
necesita ser mejorado, tanto en relacién con la disponibilidad de dicho espacio, como
en su adecuacion para atender a los alumnos de manera eficaz.

Barros (2007) apunta que, dentro del ambiente hospitalario, en ausencia de una sala
especifica, diversos espacios sirven para que ocurra la atencion educativa como, por
ejemplo, la biblioteca, la terraza de la habitacion, un rincén en el pasillo o incluso el
propio lecho donde el alumno se encuentra. Sin embargo, se discute que la existencia
de un espacio adecuado puede posibilitar una ensefianza mas efectiva, pues el alumno
y el profesor pueden disfrutar de un contacto mas individualizado, no habiendo la
interferencia constante de otros sujetos.

DINAMICA DEL ATENDIMIENTO

Al indagar sobre como se realiza la atencion en la sala de la clase hospitalaria, 29
profesores relataron que la atencion se realiza de modo colectivo y 14 profesores
apuntaron que la atenciéon es hace de manera individual.



Es importante destacar que los dos tipos de dindmica de atencidn son pertinentes.
En grupo, el alumno puede interactuar con los demas colegas, compartiendo sus
experiencias y teniendo la percepcion de que otros nifos y jévenes, asi como él, estan
experimentando la enfermedad. La atencién individual posibilita que el profesor trabaje
con el alumno de forma més directa, ofreciendo més atencion al mismo.

En lo que se refiere a la realizacion del atendimiento en el lecho de internacion del
alumno, se notd que la gran mayoria realiza ese tipo de accién. Treinta y nueve profesores
afirmaron hacer este tipo de trabajo, mientras que solo cuatro profesores apuntaron no
hacerlo. Este dato se hace muy positivo, pues muchos niflos y jévenes hospitalizados no
tienen condiciones de salir del lecho para recibir atencién educativa por la condicién de
salud. Asi, cuando la atencién puede ser realizada en el propio lecho, el alumno no deja
de disfrutar de la atencién educacional, pudiendo mantenerse en constante aprendizaje.

EXISTENCIA DE OTROS PROFESORES EN EL HOSPITAL

Ante la existencia de otros profesores actuando en el mismo hospital, la gran mayoria
de los participantes apunté tener companferos de trabajo (34 profesores), y nueve
profesores relataron que no existian otros profesores mas alla de ellos.

Alindagar sobre el nUmero de profesores que actdan en el mismo hospital, se verificd
que siete docentes afirmaron que solo hay un profesor que actda en el hospital, cinco
profesores sefalaron que hay dos que acttian en el hospital, ocho docentes relataron que
hay tres profesores que actian en el hospital, diez apuntaron que hay cuatro profesores
actuando en el hospital, ocho dijeron que hay méas de cuatro profesores actuando en
el hospital y cinco profesores no respondieron.

A través de los datos que se refieren a la existencia de otros profesores en el mismo
hospital y el nimero de estos profesores, se puede notar que la mayoria de los participantes
sefald la existencia de otros profesores. Esto se hace muy positivo, considerando que
el servicio de clase hospitalaria se ha expandido y puede atender a un mayor nimero
de alumnos hospitalizados.

Se fomenta cuando hay un méas grande niumero de profesores en el ambiente
hospitalario, hay diversas posibilidades de cambios e interacciones entre ellos, asi como
de conocimientos y experiencias, lo que favorece la formacién continuada de los mismos.

Ademés de eso, Fonseca (2005) apunta que diariamente el profesor que actda
en ambiente hospitalario perfecciona su practica pedagdgica, por tener que buscar
diferentes alternativas para realizar un trabajo efectivo para todos los alumnos. En esta
perspectiva, tener contacto con los demés profesores puede beneficiar de manera
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significativa a todos, considerando que el ser humano estd en constante aprendizaje y
que el contacto social contribuye a tal perfeccionamiento.

MATERIALES PARA LA REALIZACION DEL TRABAJO

Respecto al material para la realizacion del trabajo pedagdgico, la mayoria de los
profesores relata tener suficientes materiales para el desarrollo de su trabajo (31 participantes).
Sin embargo, 12 profesores apuntaron no contar con los materiales suficientes.

Al indagar sobre quién provee estos materiales, la mayoria de los profesores (n
= 27), apunto al érgano responsable de la clase hospitalaria como el proveedor del
material necesario para el desarrollo del trabajo escolar en el ambiente hospitalario.
Sin embargo, 17 profesores relataron que el propio hospital proporciona los materiales.
Cuatro profesores relataron que ellos mismos compraron los materiales y seis profesores
sefalaron la opcién otros, describiendo que quien proporciona los materiales son las
escuelas vinculantes, voluntarios del hospital y universidades. Recordamos que en esta
cuestion podria responderse mas de un ftem.

Se percibe que, aunque sea un porcentaje pequefio de profesores que compran el
propio material para trabajar en sus clases hospitalarias, emerge el aspecto asistencialista
que permea la educaciony sus profesionales, trayendo la idea errénea de que el profesor
debe ejercer su trabajo por amor al préjimo y costear el material para realizarlo.

«Falta de material didéctico que pueda ser esterilizado para el alumno manosear. (P20).

Barros (2007) apunta que la falta de material de consumo en las clases hospitalarias
no es un problema aislado y especifico de la educacion dentro del hospital, sino una
cuestion a ser resuelta en muchas escuelas de educacion basica del pais. De esta forma, se
refuerza que la atencion educativa hospitalaria, asi como la educacion general, también
enfrenta dilemas recurrentes, necesitando de mejoras y soporte de los érganos publicos.

Es importante destacar que considerando las especificidades del trabajo educativo
hospitalario, la eleccién de los materiales a ser utilizados debe ser criteriosa, priorizando
aquellos que posibiliten higienizacion. Por ejemplo, materiales como masilla de modelar
no pueden ser higienizados, de esta forma, si el profesor opta por su utilizacién, debe
descartarlo después del uso o darlo al alumno.

METODOLOGIA DE TRABAJO

Al indagar sobre la metodologia del trabajo realizado (forma como se conduce la
practica pedagdgico-educacional), 42 profesores alegaron que el trabajo es basado
en alguna directriz. Solo un profesor afirmé no se basar en ninguna directriz para la
ejecucion de su practica.



Se verificé que la mayorfa de los profesores (22 participantes) relaté basarse en las
directrices estatales. Nueve participantes apuntaron que se basan en directrices municipales
y diez profesores citaron tener como base las directrices nacionales especificas para el
servicio de clase hospitalaria. Tres participantes sefialaron la opcidn otras y describieron
que se basan en las directrices de la escuela vinculante de la clase hospitalaria y en los
PCN (Parametros Curriculares Nacionales). Solo un profesor no respondio esta cuestion.
En esta, también era posible responder mas de un ftem.

Se percibe que, nuevamente, los estados brasilefios vienen desarrollando un respaldo
legal para la atencidn escolar hospitalaria, considerando que la mayorfa de los profesores
se estan basando en directrices estatales, lo que indica que los estados vienen orientando,
por medio de directrices, como debe ser desarrollado el trabajo educativo hospitalario.

Se destaca que es de fundamental importancia que el profesor tenga una directriz
para orientar su practica pedagdgica. Sin embargo, se resalta que no hay una unica
forma lista y acabada de desarrollar el trabajo escolar en el ambiente hospitalario, sino
una multiplicidad de alternativas que el profesor va desarrollando cotidianamente,
considerando las especificidades del hospital y de su alumno (Mazer-Gongalves, 2013).

CONSIDERACIONES FINALES

La presente investigacién tuvo como principal objetivo describir la organizacion y
el funcionamiento de las clases hospitalarias a nivel nacional brasilefo. Se considerd
necesario indagar sobre la temética en cuestion considerando la importancia de la
atencion educativa hospitalaria para nifnos y jovenes hospitalizados, asi como la falta de
hallazgos recientes de investigaciones similares tras la investigacion bibliogréfica sobre
la tematica, ya que el Ultimo estudio similar ocurrié en el afo 2002.

Se percibié que el servicio educativo hospitalario se viene desarrollando y ganando
visibilidad dentro de los hospitales. Al comparar los datos de espacio fisico con el estudio
de Fonseca (2002), hubo un aumento significativo de relatos de la existencia de una
sala especifica para la realizacion del trabajo educativo, aunque a menudo hay falta de
espacio dentro del ambiente hospitalario.

Otro dato muy interesante que la investigacion puede apuntar es sobre el relato positivo
de los profesores frente al vinculo con la escuela de origen del alumno hospitalizado. Los
profesores del hospital consideran que esta relacion proporciona diversos beneficios para
el alumnado, amenizando la pérdida de los contenidos escolares, asi como facilitando
su regreso a la escuela.
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Se resalta la importancia de nuevas tecnologfas como medio de ligacién entre el
alumno, el profesor de la clase hospitalaria y la escuela de origen. Asi, el uso del teléfono,
e-mail y mensajes instantaneas facilita bastante la comunicacion entre las partes envueltas.

Al reparar en los desafios que el atendimiento educacional hospitalario genera,
se nota que hay una diversidad de obstaculos a ser vencidos diariamente, como el
establecimiento de vinculos con los profesionales de la salud, el planeamiento inmediato
de las actividades considerando la rotatividad de los alumnos atendidos y el miedo
constante de la muerte por ser algo que se hace presente en el ambiente hospitalario.

Se espera que este trabajo pueda contribuir con las dreas de conocimiento
relacionados a la educacion de modo general, asi como también que pueda fomentar
mas discusiones sobre la real situacion de escasez de este servicio de atendimiento
educacional hospitalario por medio de las clases hospitalarias que es tan importante y
necesita ser dirigido de mejor manera en futuras encuestas.
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Resumen

El presente trabajo esboza un enfoque de la practica preprofesional docente desde
la legalidad a la realidad operativa de su gestion, partiendo de la normativa vigente
en el Ecuador, que conlleva a la formacién educativa integral como parte del deber
primordial del Estado, hasta llegar a los aspectos basicos de la funcionalidad de la practica
preprofesional docente de las carreras pedagdgicas de la Facultad de Filosofia, Letras
y Ciencias de la Educacion de la Universidad Central del Ecuador, para determinar sus
beneficios e identificar la necesidad de articularse con la practica docente inclusiva a
través de nuevos espacios de aprendizajes.

Palabras claves: legalidad, realidad educativa, practica preprofesional docente, inclusion
educativa.

Abstract

This paper outlines an approach to practice teaching professional pre from the legality
to the operational reality of its management, on the basis of the regulations in force in
Ecuador, which leads to the educational comprehensive training as part of the primary
duty of the State ., until you reach the basic aspects of the functionality of the practice
teaching professional pre of the pedagogical races of the Faculty of philosophy, arts
and Sciences of the education of the Universidad Central of the Ecuador, to determine
your benefits and to identify the need to articulate with the inclusive teaching practices
through new learning spaces.

Keywords: law, educational reality, practical teaching professional pre, educative Inclusion.



INTRODUCCION

La Universidad Central del Ecuador (UCE), 368 afos después de su primera fundacién en
1651, como la Real y Pontificia Universidad de San Gregorio Magno, a pesar de sus multiples
trasformaciones, se constituyd en la primera institucion de educacion superior estatal
de Latinoamérica, y desde entonces hasta nuestros dias, ocupa un papel fundamental
en la educacién superior del pafs, no solo en el ambito académico, sino también en la
formacion preprofesional en todos sus campos, con una gran trayectoria en la formacion
docente desde las diferentes carreras pedagodgicas de la Facultad de Filosoffa, Letras y
Ciencias de la Educacién, formando profesionales en Ciencias de la Educacién por més
de 90 afios, (...) en niveles propositivos entre la accidn y la reflexion critica, capaces de
emprender innovaciones educativas, con gran impulso al desarrollo humano desde
la teoria y la praxis, mediante la investigacion socioeducativa y la vinculacion con la
sociedad.(...) (Boletin de Prensa n° 277, 2017).

«...La practica docente constituye un ejercicio guiado y supervisado donde se ponen
en juego los conocimientos adquiridos durante el proceso formativo del estudiante.
Permite concretizar teorias aplicandolas a situaciones problematicas reales..». (Universidad
Panamericana de Guatemala, 2012). En efecto, la préctica entonces, se concibe como
un peldafo de formacion profesional que permite a los estudiantes de pregrado de
las carreras pedagdgicas, el ejercicio profesional mediante la ejecucion de actividades
formativas, articuladas de forma sincronizada con el curriculo, cuyo objetivo es plasmar
el engranaje de la teorfa y la practica en entornos reales de la profesion, en funcion de
sustentar multiples procesos de consolidacion de la identidad y de formacion profesional,
tomando en cuenta las aspiraciones profesionales de los individuos, las condiciones
de empleabilidad que presenta la sociedad, y los perfiles profesionales que ofertan las
Instituciones de Educacion Superior (IES).

DESARROLLO

La academia cuenta con un referente histérico de practica preprofesional docente,
principalmente en la Facultad de Filosoffa, Letras y Ciencias de la Educacién, desde
su creacién en 1928, que ha contribuido permanentemente a las transformaciones
sociales en la busqueda de la excelencia académica, a través de la generacién de ciencia,
tecnologfa y arte en el campo de la educacion, de manera inter y transdisciplinaria. Sin
embargo, es a partir de la Constitucion del 2008, que por mandato de la Carta Magna,
la educacién en el Ecuador se centra en el desarrollo integral del ser humano de forma
participativa, inclusiva, sustentable, obligatoria, intercultural, democratica, incluyente y
diversa, de calidad y calidez; que impulse la equidad de género, la justicia, la solidaridad
y la paz; estimula el sentido critico, el arte y la cultura fisica, la iniciativa individual y
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comunitaria, y el desarrollo de competencias y capacidades para crear y trabajar en
pro del desarrollo del pais, (Asamblea Constituyente, 2008). Estas premisas sustentan
el compromiso de formar profesionalmente a los jévenes universitarios de pregrado
garantizando el derecho a la educacién, y facilitando a las carreras pedagdgicas, en
particular, la posibilidad de integrarse al sistema educativo escolarizado de manera que
responda al interés publico y permita que la educacion en las IES garantice el desarrollo
holistico de sus estudiantes.

A pesar de que estos espacios de integracion pretenden cumplir con tales garantias
y fortalecer el aprendizaje, constituyéndose en la columna vertebral de la formacion
profesional, imperativas en el cumplimiento de la misién y visién de la Academia, y de
las IES en general, las limitantes para la puesta en marcha de la practica docente son
muy diversos y muchas veces se constituyen en trdmites burocréaticos engorrosos que
se alejan de la esencia pedagdgica y didéctica, y que no ofrecen las garantias necesarias
para ejercer el derecho constitucional a la educacion.

La Préctica Preprofesional Docente (PPPD), es parte del curriculo de formacién,
constituyéndose en uno de los ejes de la educacion universitaria ecuatoriana, a través
de la vinculacién con la sociedad, que acompanada de la investigacion y la docencia.
(Universidad Central del Ecuador, 2014), forman la razon de ser de la academia con total
independencia de cualquier relacién laboral.

La organizacion de la practica docente, tradicionalmente por muchos afios ha estado
a cargo de la Facultad de Filosoffa de la UCE, como parte de la autonomia universitaria,
sin embargo, la misma norma constitucional prevé que sea el Estado quien ejerza la
rectoria del sistema educativo a través de la autoridad competente, con la finalidad de
formular la politica nacional de educacién, regular y controlar las actividades relacionadas
con la educacion, asi como el funcionamiento de las entidades del sistema educativo,
otorgando la competencia al Ministerio de Educacion del Ecuador (Mineduc), competencia
que es regulada por el Reglamento de Régimen Académico, expedido por el Consejo
de Educacion Superior (CES), quien establece la politica y los pardmetros para insertar
a los estudiantes universitarios en las practicas preprofesionales, tal como lo dispone el
Articulo 94, numeral 4, que dice: «Para el desarrollo de las practicas preprofesionales, cada
IES debe establecer convenios o cartas de compromiso con las contrapartes publicas o
privadas, de tal manera que se permita la integracion de los estudiantes practicantes a
las instituciones educativas del pafs, para esto las IES deben disefar planes o programas
que permitan la optimizacién de los convenios con las entidades receptoras, (CES, 2017).
Esta trilogfa de regulacion, organizacion y control de la practica docente, si bien esta
establecida en el mismo Reglamento, al dar la potestad a las IES para realizar, organizar,
disefary evaluar el sistema de practica, depende operativamente de la aceptacion expresa



del Mineduc, y que ademas no contempla la insercién de estudiantes practicantes en
las dreas pedagogicas de las instituciones educativas fiscales segun las necesidades de
las propias instituciones sino de la aprobacion ministerial, que a su vez tiene sus propias
necesidades dada la escasez de docentes y de presupuesto para contratarlos.

Sibien la naturaleza juridica que tiene el estudiante es netamente académica, representa
también, un desmedro a la oportunidad del primer empleo ya que cada semestre los
jovenes practicantes deben cambiar de institucion preceptora de practica, para evitar
mantener por mas de seis meses su condicién de practicante, lo cual lo excluye de
toda remuneracion mensual y convertirse en pasante, segun la Ley de Pasantia, que sf
cuenta con ese beneficio laboral y de seguridad social.

Estos son los puntos élgidos de la practica docente en el Ecuador, especialmente
para las carreras de la Facultad de Filosoffa, que se ven inmiscuidas en una serie de
trdmites burocraticos externos a la mision y vision de la formacion pedagdgica, a pesar
de la obligatoriedad en el curriculo universitario de la formacién pedagdgica a través
de la practica preprofesional.

Es necesario conocer cuales son los beneficios que aporta la practica preprofesional
docente, al habilitar al estudiante universitario en el ejercicio profesional, contribuyendo
al desarrollo de la conciencia social, la transformacion de la realidad y la comprensién de
las actividades de la comunidad educativa, en estrecha relacion con las competencias
y resultados de aprendizaje del ciclo formativo preprofesional, a lo que se suman los
beneficios directos en las instituciones educativas, logrando un apoyo interinstitucional que
permite mejorar las condiciones de calidad en la escolaridad, a través de la actualizacion
de nuevos métodos, estrategias, técnicas e instrumentos de evaluacion, actualizacion
de conocimientos, asi como la utilizacion de recursos didacticos y tecnoldgicos que son
manejados con mas experticia por los jévenes alumnos-maestros. Se debe considerar
también que existe el acompafnamiento didactico en espacios de aprendizaje donde
el nimero de estudiantes supera las condiciones de infraestructura escolary la escasez
de maestros es cada vez mayor, lo que no significa que los practicantes universitarios
deban suplir con el deber que tiene el Estado de garantizar el derecho a la educacién
y la obligacion de contratar docentes segun los requerimientos del Sistema Educativo,
tal y como lo expresa la Ley Orgénica de Educacion Intercultural (LOEI).

De acuerdo con la modalidad y sistema de formacion, las practicas son semestrales,
y se ejecutan in situ, a través de la gestion escolar, acompafamiento pedagdgico en el
aula, experiencias de inclusion educativa o apoyo psicopedagdgico en los departamentos
de Consejerfa estudiantil (DECE), de tal manera que cada estudiante al estar legalmente
matriculado puede iniciar las actividades considerando los distintos niveles y modalidades:
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- Elprimer nivel comienza con los estudiantes de los semestres intermedios de formacién,
es decir, a partir de cuarto o quinto hasta sexto semestre, en funcion dirigida y de
observacion, a la que llamaremos: Ayudantia Docente de Observacion, en donde se
realizan actividades de aproximacion a la gestion educativa.

- El sequndo nivel corresponde a la modalidad de Ayudantia, cuyos estudiantes
pertenecen al sexto semestre, y ejecutan actividades de adaptacion institucional y
evaluacion diagndstica.

- Y el tercer nivel corresponde a las Practicas Activas y Autdbnomas |y II, para los
estudiantes de semestres superiores quienes realizan actividades de participacion
en el manejo de instrumentos curriculares y administrativos, disefio y planificacién
microcurricular y elaboracién de instrumentos de evaluacion de los aprendizajes,
entre otros.

En general los estudiantes practicantes desempefan actividades académicas,
elaborarony aplican planes y proyectos de prevencion de problemas psicosociales, realizan
diligencias sociales, deportivas, culturales, y de apoyo académicoy psicopedagodgico en
los respectivos Departamentos de Consejerfa Estudiantil, con un total de horas semanales
ente 5 a 8, distribuidas en una sola jornada o en varias jornadas.

La complejidad de la préctica docente no radica en su gestion dentro de las instituciones
educativas receptoras sino en la gestion administrativa cuya competencia la tiene el
Mineduc, regulada por el CES a través del reglamento de Régimen Académico descrito
anteriormente, desconociendo de forma tacita la autonomia universitaria para gestionar
sus propios procesos, o que nos ha llevado a un sin nimero de inconvenientes que
crean malestar y descontento tanto en las instituciones educativas que necesitan de
la presencia de los estudiantes, de la Academia que debe cumplir con los mandatos
legales para garantizar el derecho a la educacion de sus estudiantes y la propia evaluacién
educativa universitaria, como el malestar del rgano que regenta la educacién y dispone
procesos no congruentes con la realidad educativa y legal de la practica docente.

Finalmente, es necesario hacer referencia al compromiso de la academia en la
integracion a la practica inclusiva, que desde la mirada de la legalidad en el articulo 28
de la Ley Orgénica de Discapacidades establece que la autoridad educativa nacional
implementara las medidas pertinentes, para promover la inclusion de estudiantes con
necesidades educativas especiales que requieran distintos tipos de apoyo y/o adaptaciones
curriculares y de accesibilidad fisica, comunicacional y espacios de aprendizaje, de tal
manera que es prioridad para la formacién docente el trabajo con grupos vulnerables
o con necesidades especiales, y la formacion de estudiantes practicantes para tal fin
desde las aulas universitarias. No existe propuesta como tal para cubrir los distributivos
docentes y mejorar estas condiciones dada la situaciéon econdmica que atraviesa el



Ecuador, ya que para cumplir con los fines propios de la educacion el Estado debe proveer
los recursos tecnoldgicos, humanos y econdmicos necesarios, sin embargo, hay avances
en cuanto a la comunicacién con el Mineduc para optimizar la gestion administrativa y
la aceptacion al Sistema Nacional de Educacion de los practicantes docentes.

CONCLUSIONES

La realidad de la formacion pedagdgica tiene muchos limitantes, desde la organizacién
de los procesos ministeriales, la regulacion de la normativa legal, divorciada de |a realidad
educativa, hasta la puesta en marcha de los programas de practica preprofesional docente
en las instituciones educativas receptoras de practicantes, y operacionalizacion desde
la Academia, si a ello se suma que desde el afo 2016, el Consejo de Educacion Superior
(CES), establecié nuevos componentes para el ejercicio de la practica preprofesional,
con cambios trascendentales, que incluyen el aumento de nimero de horas de practica
docente de 400 a mas de 1800 durante toda la carrera, a partir del redisefio del 2016, a
través de una nueva forma de articular la investigacion con la practica preprofesional sobre
la base del paradigma de la complejidad y los enfoques pedagdgicos constructivista y
sociocritico, que tiene como propdsito establecer una vinculacion triangular permanente
entre las instituciones educativas, los estudiantes practicantes y las carreras pedagdgicas,
con los Proyectos de Integracion de Saberes, PIS, lo hace que el proceso de ingreso a
las aulas institucionales se vuelva cada vez més complejo.

Si bien el PIS intenta relacionar al practicante con los procesos pedagdgicos de los
entornos de aprendizaje, su aplicacion estd totalmente desvinculada de la competencia
del Ministerio de Educacién y no logra empatar el mandato del CES para hacer efectiva
su aplicacion dado el desconocimiento ministerial sobre el tema.

Laidea no es desalentar al lector sobre este dificil panorama, es necesario reconocer
que la presencia de los practicantes de la Facultad de Filosofia, en las instituciones
educativas, beneficia a casi 100 0oo estudiantes del sistema escolarizado, del Distrito
Metropolitano de Quito, (Datos tomados de la coordinacién de PPPD de la Facultad
de Filosofia, Letras y Ciencias de la Educacién de la UCE, 2019), y que cada semestre
este nUmero va en ascenso, a medida que se incrementa el nimero de matriculados
en las instituciones educativas. De alli la importancia de la presencia de los estudiantes
practicantes en las aulas y de la apertura hacia nuevos espacios de inclusién donde
las necesidades deban estar enfocadas a todo tipo de acompanamiento, académico,
psicoldgico o psicopedagdgico, ya que muchos jévenes que intentan ingresar a las
universidades publicas refuerzan sus destrezas y competencias con el acompafiamiento
académico delos practicantes y otros que se encuentran en condiciones de vulnerabilidad,
dada sus capacidades especiales, enfermedades catastroficas o privados de la libertad
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no pueden acceder a las instituciones de educacion regular, en efecto, es deber del
Estado lograr que la inclusién educativa sea efectiva y dejar la orientaciéon actual hacia
los formalismos, la burocracia de los trdmites administrativos y la lucha de poderes.

El derecho a la educacion es una prioridad del Estado, tal como lo expresa la Constitucion
del Ecuador del 2008 en el Art. 26. «La educacion es un derecho de las personas a lo largo
de suviday un deberineludible e inexcusable del Estado. Constituye un drea prioritaria
de la politica publica y de la inversion estatal, garantia de la igualdad e inclusién social y
condicién indispensable para el buen vivir. Las personas, las familias y la sociedad tienen
el derecho v la responsabilidad de participar en el proceso educativo». Este derecho
debe ir de la mano con la gestion eficaz de los entes que regulan y operacionalizan la
practica educativa de tal manera que contemplen necesidades prioritarias que incluyan
las distintas formas de inclusion educativa, tales como las Unidades de Apoyo Distrital a
la Inclusion (UDAI), las Aulas Hospitalarias, los Departamentos de Consejeria Estudiantil
(Dece), las Instituciones Educativas Especializadas, entre otras, y puedan convertirse en
nuevos espacios de aprendizaje para la practica preprofesional docente, acorde a las
necesidades y particularidades de la academia y de los propios planteles educativos, sin
pretender requerir de estudiantes practicantes para llenar los distributivos de docentes
faltantes, sin olvidarnos, ademas, del aporte que debemos dar a la inclusidn educativa,
dentro y fuera de la educacién regular, a través de la intervencion de los alumnos
maestros sobre los cuales existe un estigma particular de su trabajo. La responsabilidad
de la participacion docente dentro y fuera del aula es responsabilidad y un deber de
todos los actores educativos quienes deben actuar conjuntamente en la construccion
de la politica educativa en el pais, para contribuir a sentar los cimientos para un futuro
fructifero y productivo que promueva la educacion de calidad basada en los derechos
fundamentales del hombre, el respeto, la participacion, la igualdad de género, y el
trabajo colaborativo que permita a los nifios, nifas y jovenes de hoy integrarse al sistema
productivo del manana.
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Resumen

Reconocer la existencia y necesidad de las Aulas Hospitalarias (AH) como escenario
en el que se responde y atiende al acompafamiento pedagdgico de nifios, nifias y/o
adolescentes en situaciones de enfermedad u hospitalizados que no pueden asistir al
aularegular (Martinez et al, 2016; Serradas, 2017), lleva a la licenciatura en Matematicas
(LEMA) de la Universidad Distrital Francisco José de Caldas, a participar de estas. Este
acercamiento (enero-diciembre de 2018), permitié ver que, si bien las practicas realizadas
consienten que los estudiantes/pacientes desarrollen emociones positivas frente a su
condiciény, en consecuencia, mejoren su calidad de vida, aun es necesario proponer
un modelo de atencién curricular particularizante de las matematicas escolares en
estos escenarios. La experiencia arrojé como resultado que la atencion actual responde
primariamente a estandares basicos de competencias en matematicas que demandan
los colegios de origen. Esto es, las AH, por lo general, recogen llamados del curriculo
del aularegulary las matematicas escolares de forma tradicional. Ello, en gran medida,
pues las AH en Bogota (Colombia) alin se encuentran en transicion de programa de
intervencion a institucion normada reglamentariamente, lo que no ha permitido
caracterizar la atencion diferencial requerida por y para esta poblacion, en términos del
sistema escolar formal y en los del aprendizaje de las matematicas. Como alternativa se
propone la generacion de estandares particulares para esta instancia y la elaboracién
de organizadores curriculares diferenciales en matematicas.

Palabras claves: aulas hospitalarias, matematicas escolares, disefio curricular.



Abstract

Recognizing the existence and need of Hospital Classrooms (HC's), as a scenery where
pedagogical support is given to children and/or teenagers who are ill (hospitalized)
and who cannot attend a regular classroom (Martinez et al, 2016; Serradas, 2017), has
compelled the Math Education program at Universidad Distrital Francisco José de Caldas
to participate in such programs. This experience (January-December, 2018), permitted us
to come to the understanding that though such practices allow students and patients
to develop positive emotions towards their condition; therefore, improve their quality
of life. It is still necessary to come up with a curricular intervention model for school
mathematics in this type of situations. This experience lead to the understanding that
the current given attention deals with the Basic Competence Standards in mathematics
which are pursued by the schools of the students. This means that, usually, HC's adopt
regular classrooms’curriculum and the school mathematics in a traditional manner. This
occurs mainly because the HC's in Bogotd (Colombia) are still going through a transition
program from intervention to a requlated institution. The latter, has not allowed a
characterization of the differential attention needed for and by this population in terms
of the formal school system and the mathematics learning process. As an alternative, we
propose to generate specific standards for this instance and the creation of differential
curricular organizers in mathematics.

Keywords: hospital classrooms, the school mathematics, curriculum design.
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REFLEXIONES

La misién de atender las necesidades educativas de los nifios, nifas y/o adolescentes
en condiciones vulnerables por su estado de salud y/o procesos de hospitalizacién, ha
sido asumida en el marco de lo denominado pedagogfa hospitalaria (PH) y la puesta
en accion de las Aulas Hospitalarias (AH). Al decir que la PH comprende intervenciones
pedagdgicas a desarrollar (Violant, Molina & Pastor, 2009, citado por Bustos & Cornejo,
p. 188) «durante los procesos de enfermedad para dar respuesta a las necesidades
psicosociales derivadas de dicha situacion, con el fin de mejorar el bienestary la calidad
de vida, garantizando los derechos con relacion a la funcion educativa» (Serradas, 2017,
pp. 122). Por su parte el AH, seguin Martinez, Torres y Alvarez (2016), se corresponde con
los espacios dispuestos para «los nifos y jovenes que por motivos de salud no pueden
continuar asistiendo al colegio, puedan continuar con sus procesos educativos’(p. 42) y
reconocen lo propuesto por Cardone, al enunciar que con ellas se visibilizan poblaciones
con necesidades particulares que, por lo general, suelen ser invisibles.

El programa de AH en Bogotd, preconiza su quehacer en busca de garantizar continuidad
con la educacion bésica del estudiante-paciente y, de esta manera, permitir que continle
sus estudios en el marco del sistema escolar. En Colombia, la educacion se define como
un proceso de formacién permanente, personal cultural y social que se fundamenta
en la concepcioén integral de la persona humana (MEN, 2010) cuyo sistema educativo
esta conformado por la educacioén inicial, la educacion preescolar, la educacion basica
(primaria cinco grados y secundaria cuatro grados), la educacion media (dos grados y
culmina con el titulo de bachiller) y el sistema de educacion terciaria.

En este sentido, para las AH, es importante que exista un acompafamiento afectivo
de los estudiantes-pacientes y establecen que las actividades académicas deben
ser realizadas con amor y paciencia siendo la dimensién socioafectiva pionera en la
definicién de flexibilizacion escolar para las AH. Su fundamento pedagdgico se asienta
en la «Pedagogia del amor» que seguin Martinez es un espacio incluyente para que
las nifias, nifos y jovenes, sujetos de derechos, que, por situaciones de enfermedad e
incapacidad, requieren permanecer en cortas o largas permanencias hospitalarias, tengan
la oportunidad de continuar sus trayectorias educativas, en un entorno mediado por la
afectividad. El apoyo académico que brinda el programa de AH a cada estudiante-paciente
parte de la vinculacion de este al programa (por parte de los padres o el hospital), sequido
de una caracterizacion del grado de escolaridad del estudiante-paciente y colegio de
procedencia o, en otros casos, por un diagndstico presentado por el profesor lider del
AH (a parte del diagnéstico médico), el cual debia ser diligenciado en un formato.



En esta linea, LEMA se involucra comprendiendo que ello requiere de un sistema
asociado a disefos curriculares particulares. El espacio de formacion Practica V- Disefio
Curricular de LEMA-LEBEM, lleva a discutir qué se entiende por curriculo y como se refleja
ello en aulas que no necesariamente correspondan al escenario de realizacién profesional
«aula regular». Dentro de este nicho se encuentran las AH, desde acercamientos de
la PH como su espectro de desarrollo correspondiente. Alli se encuentran inmersos
imaginarios sobre flexibilizacion curricular y curriculo hospitalario propuestos por
el programa que reconoce la necesidad de escolarizaciéon y transito de la escuela a
escenarios como los hospitales. Para dar respuesta a esto, en la ciudad de Bogota cada
institucion de salud u hospital se especializa en la atencién de un tipo de poblacion
identificando su patologia a fin de prestar una mejor atenciéon a sus pacientes. Las
prdcticas se realizaron en hospitales que se especializan en atencion pediatrica, es decir,
atencion a poblacion infantil.

Los estudiantes-practicantes asumieron el papel de profesores de matematicas en
distintas AH, de forma particular atendiendo poblacién (estudiantes-pacientes) con
diversas situaciones y/o condiciones, un dia por semana en el lapso comprendido entre
eneroy diciembre de 2018, siempre con el acompafamiento de un profesor lider del AH.
Como centro de actuacion del seminario de formacion y el desarrollo de la experiencia,
se logra consolidar como base de intervencion, lo expresado en el grafico 1.
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A lo largo de la experiencia y en la indagacion realizada para responder a los
cuestionamientos generados, se encontrd, de forma global, que la atencion actual de
AH responde a la busqueda de una serie de alternativas de intervencién, pero que,
desconocen la elaboracién de propuestas sobre estandares particulares para esta
instancia de realizacién profesional y la elaboracion de organizadores curriculares
diferenciales en matemadticas escolares, que respondan a las necesidades reales de los
estudiantes-pacientes.

Asimismo, se evidenciaron dos tipos de intervencion en las AH. La primera, como
continuidad de requerimientos académicos, que replica situaciones escolares solicitadas
desde el marco regular para generar continuidad de lo demandado por los colegios a
sus estudiantes. La segunda, como expresion educativa, que asume tomar el espacio
destinado para el acompanamiento escolar a la decisién del estudiante-paciente. Es decir,
alli se parte de los acuerdos entre estudiante-paciente y profesor de matematicas. No
obstante, las dos formas de intervencién se mueven en el espectro de «apoyo escolar».
Con estas bases, la experiencia desarrollada logré caracterizar los siguientes hallazgos:

¢ Desde la mirada de lo macrocurricular

a. Del marco normativo global de AHy las matematicas escolares: a partir de lo vivido,
se evidencié que las acciones que se realizan dentro de las AH para la ensefanza
de las matematicas estan dirigidas a cumplir los distintos Estandares Basicos de
Competencias de Matematicas que presenta el Ministerio de Educacién Nacional
(MEN, 2006). Reconociendo como natural este hecho, pues las AH se inscriben
en el marco normativo del macro disefio curricular en Colombia, es 16gico que
la atencién responda a demandas especificas de los «colegios de origen». No
obstante, las intervenciones pedagdgicas y didacticas asociadas se encuentran
limitadas a actuaciones desde un cronograma académico que invisibiliza y/o pone
en segundo plano la condicién y estado del estudiante-paciente. Lo que indica
una necesidad de configurar que, si bien existe un marco normado para lo escolar
general, es menester la generacién de particularidades normativas reglamentarias,
que superan lo actuativo, para la existencia de la flexibilidad requerida.

b. De la formacién de los profesores titulares: si bien se declaran las caracteristicas
y cualidades que se deben tener para ser un profesor de AH, no se presenta un
perfil docente especifico, pues aun carecemos de normatividad reglamentaria
que lo exija. Ademds, no se cuenta con una formacion especializada dada por
una institucién y/o programa especifico que se encargue de la formacion de
docentes de AH, por lo que aquellos que se hacen parte del programa deben
obtener su experiencia de forma empirica. Como afirma Hermo (2013) «no se

325



AULAS HOSPITALARIAS Y MATEMATICAS ESCOLARES: DEL ESTADO ACTUAL A UN DISENO CURRICULAR
PARTICULARIZANTE

posee formacion curricular formal dentro del pensum de estudios». Por otro lado,
se debe proponer un plan curricular sobre Pedagogfa Hospitalaria cuyo objetivo
es el de «propiciar el desarrollo de estrategias para elaborar programas educativos
basados en las necesidades educativas especiales asociadas a la enfermedad y
al proceso de hospitalizacion infantil» (Rodriguez, 2012, citado por Serradas, 2017,
pp. 126). Aspectos que, a la fecha, se encuentran en elaboracion.

Asimismo, existe una dificultad importante al no tener profesores especialistas
de las areas que puedan aportar su conocimiento al tratamiento de ello en estos
escenarios. A lo largo de la experiencia solo se encontré un profesor especialista
en el drea, lo que dificulta el generar tratamientos particulares para cada disciplina
que se aborde en estos espacios.

« Desde la mirada mesocurricular:

a. Del caracter y disefio curricular de las AH: las AH, en general, responden a un
esquema en desarrollo de «apoyo escolar», es decir, aportan con acciones de
«refuerzo» sobre temas y contenidos que se ensefan en el aula regular y que
llevan a exigir una promocién anual de grado a cada estudiante-paciente, cuando
su situacion es de larga estancia, por ejemplo. Lo que hace que, en lo estricto del
término, su curriculo no sea vinculante y particularizante sino que responda a otros
previamente disefiados para poblaciones en condiciones «tipicas». Es decir, no se
evidencia marco curricular propio de AH para el caso de las matematicas escolares,
mas se evidencia una atencion de cobertura y respuesta a curriculos regulares.

b. De lo metodoldgico: en las AH se vislumbra una sola metodologia para la diversidad
de AH que existen en Bogotd, aceptando, con ello, que los estudiantes-pacientes sin
importar en qué AH se encuentren deben continuar sus estudios con base en una
planeacién estandar, que viene de externos. Esto genera una tensién importante
toda vez que, de acuerdo con la naturaleza y el caracter de las situaciones, no
es factible considerar la homogenizacién de la estructura metodoldgica. De
esta manera, es improcedente generar un disefio metodoldgico igual para un
estudiante hospitalizado por quemaduras a un estudiante que se encuentra
en hospitalizacién por condiciones psiquiatricas, por ejemplo. Es decir, se debe
repensar este aspecto, de manera urgente.

» Desde la mirada de lo microcurricular:

a. Del uso de dispositivos didacticos: en la mayoria de las clases que se vivieron, el
profesor lider de AH exigia el uso de una gufa o un material que evidenciara lo
trabajado por el estudiante-paciente, dado que los requerimientos de los colegios de
origen de cada estudiante-paciente demandan adjuntar una serie de valoraciones



numéricas del proceso académico cada cierto tiempo. Este hecho generd tensién
con lo pretendido desde la formacién del docente de mateméticas de la UD, dado
que esta propende a la resolucién de problemas como método, demanda en la
que deben generarse procesos de accion y de retroaccion del estudiante desde
su centro de interés y cuestionamientos auténticos con los que llega a abordar
un determinado conocimiento de las matematicas escolares.

Esta realidad refiere, en su mayoria, que la ensefanza de las matemdticas escolares
en AH se basa en actuar con actividades realizadas con los estudiantes-pacientes
que se trabajan por medio de recursos clasicos (cartillas, libros, gufas de trabajo,
etc) aun cuando cuentan con materiales didacticos como tabletas, regletas,
rompecabezas, témperas, pinceles, juego de arco, entre otros. A pesar de ello,
se intentd trabajar con los estudiantes usando un material que fuera llamativo
para ellos, como lo son las tabletas. Se usaron programas online como DGPad
0 GeoGebra que permitian al estudiante expresarse con mayor facilidad, pues
por su proceso de hospitalizacién, la mayoria de las veces, estos se encuentran
conectados a un catéter y no es facil, ni tampoco cémodo, escribir en una hoja
de papel, siendo ello un aspecto a revisar con sumo detenimiento.

¢ Desafios:

a. Necesidad de configurar un sistema institucional propio: la reestructuracion por
parte del proyecto de AH en cuanto a la conformacién de un disefo curricular
particularizante que reconozca su independencia es vital. Si bien se debe actuar
en un marco escolar global, es claro que las condiciones y situaciones en las que
se realizay a las que atiende, exigen un desarrollo propio dentro de lo que se ha
de tratar una formacion en PH (ya se ha venido logrando) junto con un disefio
curricular que reconozca las dreas desde estandares propios y pardmetros de
perfilacion de docentes idéneos para AH. Es decir, es necesario pasar de programa
de intervencién a institucién particular normada y reglamentada para que
pueda ser reconocida y tratada desde estandares particulares y diferenciales que
respondan a la caracterizacion de la poblacion de cada AH. Esto es, fundacion de
organizadores curriculares propios de una institucién reconocida.

b. Necesidad de generar estrategias asociadas a estados particularizantes: el
acercamiento realizado logro identificar que, en primera instancia, es un acierto
del programa de AH generar disposiciéon para atender emocionalmente, de forma
positiva, a los estudiantes que no pueden continuar sus estudios en el aula regular
por alguna situacion de salud. En segunda instancia, si bien el programa atiende
las necesidades escolares de los estudiantes-pacientes, el estar en transicion,
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invisibiliza la diversidad de AH existentes y asume la flexibilizacion curricular como
adaptacion de curriculos prexistentes de aula regular. Es decir, se reducen distintos
escenarios al tratamiento regular con cambios en las intenciones. Es necesario,
entonces, desarrollar estrategias para cada area que reconozcan la diversidad y
el tratamiento diferencial, asi como se ha venido incluyendo y desarrollando las
necesidades emocionales de cada estudiante-paciente. Sin ello los esfuerzos
se asientan en asumir un cambio de escenario fisico pero el mantenimiento
de necesidades académicas idénticas a las de otro espacio fisico, aspectos no
necesariamente consistentes con la realidad.
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Resumen

La experiencia presentada responde a reflexiones logradas durante el acompafamiento
pedagdgico llevado a cabo, entre enero y diciembre de 2018, por parte de profesores
en formacion de la Licenciatura en Matematicas (Universidad Distrital Francisco José
de Caldas), eninstancias de las Aulas Hospitalarias (AH) de Bogotd, Colombia. Enella, se
logré disefar y gestionar actividades que comprenden la ensefianza de las matematicas
desde la particularidad de estudiantes/pacientes en situaciones de enfermedad y
que vincula diferentes aspectos del desarrollo del sujeto, como el contexto familiar,
clinico, social y cultural (Tascon, 2018). Se reconocié, ademas, que en las AH existe una
diversidad (necesidades, patologias, finalidades, situaciones y condiciones) que obligan
a pensar la ensefanza de las matematicas desde un enfoque particular a cada sujeto,
sin estandarizar el acompafamiento pedagdgico (Rodriguez y Noguero, 2005). Se
presentan dispositivos encontrados para el aprendizaje de las matematicas escolares
en asociacién a un modelo pedagdgico hospitalario que particularice demandas y
componentes de los sujetos y adecUe este escenario a variables de afeccién e interaccion
que alli se constituyen (Cotén, 2017).

Palabras claves: pedagogia hospitalaria, matematicas escolares, diversidad.

Abstract

The current experience answers to reflections we came up during the pedagogical
support carried out from January to December, 2018, by teaching students of the Math
Education Program —Licenciatura en Matematicas- at the Universidad Francisco José de
Caldas in Hospital Classroom (HC’s) in Bogotd, Colombia. In this experience, we were able
to design and carry out activities that understand the teaching of mathematics from
the individuality of students/patients that are ill and that link different aspects of the
development of the person such as the family, social, clinical and cultural context (Tascon,
2018). It was also acknowledged that in the HC's there is a diversity (needs, pathologies,
purposes, situations and conditions) that obliges thinking in the teaching of mathematics



from a particular approach for each individual; where there is no standardization of the
pedagogical support (Rodriguez y Noguero, 2005). We present mechanisms found for
school mathematics learning associated to a hospital pedagogical model. Such model,
takes into account particular demands and components of the subjects and adapts the
aforementioned setting to effect and interaction variables that may come up (Cotén, 2017).

Keywords: hospital pedagogy, school mathematics, diversity.
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INTRODUCCION

Garantizar el derecho a la educacién no solo implica la construccion de directrices
politicas que regulen algunos de los procesos educativos, esto también tiene que ver
con buscar las mejores vias, dindmicas e interpretaciones al papel que debe desempenfar
la educacion vy, en este caso, las matematicas siempre teniendo como referente las
necesidades de los estudiantes. Este documento plantea, desde el encuentro directo con
los estudiantes en los hospitales, elementos caracteristicos propios del aula, agregando
también diferentes pardmetros para tener en cuenta y que son necesarios a la hora de
pensaren la intervencion pedagdgica para la ensefanza y aprendizaje de las matematicas.

OBJETIVOS

« (Caracterizar algunos elementos del aula hospitalaria vistos a través de las matematicas
escolares.

o Determinar parametros a considerar en la intervencion pedagdgica hospitalaria.

» Describir algunos dispositivos encontrados en la experiencia asociados a un modelo
pedagdgico hospitalario.

REFLEXIONES

El acomparniamiento pedagdgico llevado a cabo en la segunda mitad del afo 2018, en
algunos de los hospitales de Bogotd, Colombia, en el marco educativo de la Universidad
distrital Francisco José de Caldas, el cual tenia como objetivo desarrollar propuestas de
ensefanzay aprendizaje de las matematicas con poblacion en condicién de enfermedad
y en estado de hospitalizacion, permitié un acercamiento mds profundo a las realidades
inmediatas y a los contextos de los estudiantes-pacientes. En dicho acercamiento, y
en algunas partes del desarrollo del proceso de construccidn e interpretacion de las
relaciones explicitas e implicitas de las Aulas Hospitalarias, fue necesario conocer las
propuestas e interpretaciones de diferentes autores frente a las diferencias y puntos de
encuentro entre la Pedagogia Hospitalaria(PH) y Aula Hospitalaria(AH) afiadiendo que
fue indispensable desprenderse de algunas ideas y perspectivas erréneas, del papel
que juega la educacion y las matematicas en contextos y espacios no convencionales,
siempre teniendo como premisa que para una intervencion pedagdgica que abarque
todos o la mayoria de los contextos sea la mejor, la propuesta debe enfocar su atencién
en la diversidad, la inclusion y la justicia y equidad social.

Para hacer una propuesta de ensefianza y aprendizaje de las matematicas, fue
necesario, en primera instancia, ir al AH a conocer algunos elementos propios de los
estudiantes, pues tal como lo menciona Tascén (2018) para hacer una comprension
de aquellos procesos y dindmicas que se desarrollan en el hospital, es necesario que



se establezca un marco de referencia frente a la situacion y a lo que emocionalmente
genera la hospitalizacion y la enfermedad en el paciente. Con lo anterior lo que se
busca es conocer algunas de las posibles consecuencias que la hospitalizacion y la
duracion de esta puede generar para las personas ingresadas, para entender cudles y
qué aspectos se deben indispensablemente atender primero para facilitar la estancia
del estudiante-paciente; ya que es bien conocido desde la experiencia que la estancia
prolongada en un hospital, aparte de que no conlleva efectos positivos en el paciente,
también tiene repercusiones en su contexto familiar.

En el transcurso de las practicas educativas en las cuales se llevé a cabo la intervencion
pedagdgica en las AH, se siguieron planes de accion y propuestas generalizadas en
relacién con los contenidos, materiales y actividades a implementar, pues se evidencia
una gran diversidad en las AH tanto en la tipologia de las aulas, como en las estancias,
patologias, necesidades individuales y académicas de los nifios hospitalizados. Esto lleva
a pensar, a la comunidad educativa y a los profesores de las aulas, que no existe una
Unica manera de actuar en el aula, y que el papel del profesor no solo se limita a saber
de un érea de conocimiento especifico, sino que debe extenderse a otros contextos
inclusive al campo médico permitiendo una directa vinculacién del docente con los
estudiantes-pacientes.

La relacion anteriormente mencionada debe permitir que el profesor de matematicas
proponga actividades que posibiliten establecer una relaciéon directa de las matematicas
con el contexto social, cultural y familiar de los pacientes y que una de las interpretaciones
que se le pueda dar a las matematicas sea la que menciona Salgado (2016):

«La sociomatematica ha sido empleada en el aula regular como un componente
de negociacion de normas y formas de resolver situaciones matematicas, ademas de
potencializar valores como la autonomia, la solidaridad, la integracion y la socializacion.
Esta propuesta, permite incluirla (en las aulas hospitalarias) como una metodologia para
describir las posibles estrategias de ensefanza y aprendizaje, facilitando co-construir
y ajustar los minimos comunes de aprendizaje en matematicas de la mano con los
educandos».

La particularidad y los gustos de cada estudiante pueden ayudar a construir una ruta
a seguir en el proceso de aprendizaje. De esta manera se pueden entablar relacionesy
asi proceder con el reconocimiento de saberes en los estudiantes del AH con la prueba
diagndstico. Durante el proceso de observacion y andlisis de las diferentes AH, es decir,
durante el trabajo investigativo podemos garantizar que la labor docente es diferente
con cada ambiente hospitalario ya sea por el espacio propio para la ensefianza o las
mediaciones con los estudiantes. En ocasiones se puede tornar como aula multigrado
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para la satisfaccion de las necesidades de los estudiantes hospitalizados como en otras
ocasiones donde las clases se realizan de manera personalizada cuando no hay una
cantidad de estudiantes numerosa.

En el reconocimiento de la diversidad al interior de las aulas hospitalarias de la ciudad,
se logra evidenciar que para atender de la mejor manera la mayor cantidad de contextos
de la poblacién hospitalizada en las que se encuentra el contexto social, familiar clinico
y cultural entre otros, se debe hacer un seguimiento individual que conlleva desde la
planeacion global de la hospitalizacion y la estadia junto con el estudio pertinente de
los dmbitos, condiciones y situaciones con los que llegan los pacientes.

Otro aspecto que no permite que la intervencién sea la misma para todos los
pacientes es que las necesidades educativas que tienen son muy diversas ya que, por
ejemplo, la intervencién que se le debe proporcionar a un paciente con una estadia
cortay a otro con una estadia larga y en condicion desahuciada no es la misma, pues,
tal como describe Rodriguez y Noguero (2005), en el primer caso lo que se busca con la
pedagogia hospitalaria es un intento de continuar con el proceso educativo mitigando
asi la exclusion y el retraso educativo en las personas convalecientes y en estados de
enfermedad ya sea esta transitoria o permanente. En otra de las experiencias de las aulas,
muchos de los estudiantes-pacientes ponian en consideracién que se sentian muy a
gusto con las practicas y los docentes de los que disponian las Aulas Hospitalarias mas
que las aulas regulares ya que habia pacientes articulados a colegios padrinos y otros
solamente asistian al hospital.

Lo anterior lleva a pensar que el aspecto emocional y el seguimiento individual y
directo, junto con el acompanamiento familiar y del personal clinico, es uno de los
grandes pilares para que el acto educativo se lleve no solo como se quiere en las AH
sino también en los diferentes espacios de ensefianza y aprendizaje pues el objetivo es
atraerlaatenciony el desarrollo de las capacidades de los estudiantes para una efectiva
vinculaciéon de estos con sus contextos préoximos.

De tal manera, los planes de accién de las intervenciones del aula se realizaban de
manera diversa para captar la atencion del estudiante por mayor tiempo, ya que al
tener un historial clinico Unico, era necesario identificar las necesidades académicas del
estudiante en condicion de hospitalizacion junto a habilidades motrices o cognitivas
que permitieran continuar con el proceso de ensefianza del estudiante o del grupo de
estudiantes propios del AH, por lo que una de «las mayores dificultades con las que se
encuentran los profesionales de este campo esta el acomodar los planes educativos a
las capacidades de los nifios y a las condiciones especiales de trabajo en el hospital.
(Polaino, Lizasoain. 1996. 50, 1996).



En ocasiones, el desarrollo de las clases en las AH posefa un comportamiento
aleatorio y esto se evidenciaba cuando faltaban o ingresaban nuevos estudiantes, lo
que modificaba el plan de accion predisefiado, obligando a los docentes a tener un
plan de accion diferente, de tal manera que posean una estrategia para utilizar si se
presentan estos tipos de situaciones.

RESULTADOS

En el desarrollo y la ejecucion de la propuesta, se logra reconocer que existen una
cantidad considerable de variables, que tienen una estrecha relacién con los siguientes
aspectos:

» Modalidad.

» Cuadro clinico.

« Tipo de paciente.

« Métodos.

« Tipo de intervencion pedagdgica.

Aungue se ha hecho una categorizacién de algunas de las variables que influyen a
la hora de llevar a cabo el acto educativo con los pacientes, esta categorizacion no esta
completa ni esta considerando todos los elementos relacionados en las aulas, lo que
lleva a pensar que siempre se requiere de una constante interpretacion de las aulas,
necesidades y estudiantes como en cualquier otro campo del sector educativo, ya que
todo es cambiante y no existe una rigidez que define una papel Unico de la educacion
la ensefanzay el aprendizaje. El siguiente esquema permite visualizar la categorizacion
realizada de la experiencia junto con los elementos y variables que se combinan en los
diferentes pacientes y situaciones de estos.
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Fuente: Propia

No escolarizado Hospitalaria Domiciliaria
Colegio particular Consulta externa
Puede ser
Colegio padrino Puede ser de Corta estancia Larga estancia
Institucionalizacién Modalidad Psicogenéticas

Psiquidtricas

Cuadro clinico U
Fisiolégicas

I Aulas hospitalarias I

Apoyo escolar Intervencion
poy pedagégica Métodos Tipo de paciente Patologias

Aula hospitalaria

Aula regular Creacion Androgénicos Edad Ciclo escolar

Después de hacer un andlisis de lo vivenciado con lo escrito tanto tedrica como
legalmente, se presentan, a continuacion, algunos de los dispositivos encontrados que
estan en estrecha relacion con un modelo pedagdgico hospitalario el cual posibilite
un marco de referencia que permita esclarecer las necesidades individuales, grupales
en sus diferentes aspectos (sociales, culturales familiares, etc) tanto de las aulas como
de los pacientes.
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Ademas, es crucial partir del hecho de la construccién de un modelo pedagdgico, ya
que no existe un modelo Unico a sequir debido la diversidad observada en los estudiantes
de las aulas, siendo importante pensar en algunas acciones que encaminaron a un
modelo pedagdgico hospitalario.

El docente del AH debe tener diversas propuestas de diferente caracteristica o proceso
matematico (a trabajar) que pueda ser modificado dependiendo de las interacciones
curriculares, ya sea componentes propios de ensefianza o un plan de orientacién
pedagodgica para la nivelacién de los estudiantes que aun pertenecen al aula regular
que por las condiciones de enfermedad deben abandonar su proceso académico.

La importancia de reconocer el espacio de trabajo y los materiales que dispone el
AH para realizar las actividades de clase, ademas, estos elementos se convierten en
artefactos didacticos porque ayudan a que los estudiantes manipulen y construyan
el concepto matematico que se desea trabajar. Se trabajé con una estudiante que ya
conocia y manipulaba el software GeoGebra, la cual estaba trabajando con funciones
trigonomeétricas antes de estar en hospitalizacién, por lo que se hace un reconocimiento a
las funciones trigonométricas desde el circulo goniométrico, luego de estoy con el apoyo
de los recursos que ofrecia el AH, se empled un televisor para realizar una proyeccion
de un documental sobre la tematica abordada «el teorema del seno y teorema del
coseno» presentado por Discovery Channel en el programa discovery en la escuela.

Durante la proyeccion se evidencié que existen dificultades para entender algunos de
los objetos matematicos, por lo que se intervenia el video y se realizaban las operaciones
para comprobar en su cuaderno y contrastar con lo presentado. Terminado el video, el
estudiante esta mas motivado a seguir estudiando, ya que en la sesién de clase aprendiod
algun conocimiento nuevo relacionado tanto con fendmenos naturales como a las
aplicaciones de los saberes matematicos. Por consiguiente, reconocen la aplicacion
y la importancia de los saberes matematicos en un entorno en especifico, se dejan
trabajos a realizar en casa para el encuentro en la préxima sesion, donde llegara con
algunas preguntas de lo que no pudo reconocer o aplicar en el uso de las férmulas en
los diferentes casos para ser empleado el teorema del seno y del coseno.

Ademads, se trabajé como modalidad multigrado en algunas de las sesiones, pero
en estos encuentros los estudiantes eran diferentes por lo que no se podia hacer una
secuencia para trabajar por lo que se optd por realizar la construccién de manillas
aprovechando los materiales disponibles en el AH asi pues el uso de las matematicas se
enfoca en la medida y el uso de ella junto a la generalizacion de patrones para algunos
de los estudiantes y los estudiantes de los primeros ciclos se enfoca a la seriacién. De
esta manera, trabajar con todos los estudiantes de manera inclusiva para todos los
estudiantes reconociendo sus habilidades y saberes matematicos.



Se trabajé también con otro estudiante que por su estado avanzado de salud no
podia ir al hospital por lo que el profesor debia interactuar por otros medios como la
comunicacién con correos electrénicos asi con una explicacién detallada de cémo
manejar el software GeoGebra para la implementacion de tecnologias aplicadas en la
resoluciéon de problemas junto al apoyo visual para el trabajo de geometria.

CONCLUSIONES

Es importante reconocer que el aprendizaje de los estudiantes-pacientes recae
también en las capacidades de proceder por parte del profesor, ya que las maneras de
aprender y de captar el conocimiento son diferentes, el profesor deberd ser un transmisor
del conocimiento siendo inclusivo con la particularidad que se presente en cada uno
de los estudiantes en el AH. El docente debe estar dispuesto a adaptarse a diversos
cambios: el cambio de espacio académico (aula regular, aula hospitalaria, habitacion
propia), asi adaptarse a la particularidad del modelo flexible multigrado, asimilando las
clases personalizadas como grupales en los estudiantes-pacientes en el aula hospitalaria.

De esta manera, el rol docente debera estar dirigido a la inclusion, por lo tanto, la
pedagogia en el AH debe estar orientada a un tipo de modelo pedagdgico que reconozca
las necesidades, patologias, situaciones y condiciones propias de cada estudiante. Esto
permitird establecer un lazo entre los componentes emotivos, sociales y hospitalarios
para proceder a idear una manera para potenciar el pensamiento matematico segun
las necesidades propias de los estudiantes-pacientes. El uso de las tecnologias aplicadas
fortalece la participacion de los estudiantes, especialmente, aguellos que en ocasiones
deben estar aislados por sus patologias especiales o simplemente los que deben continuar
el proceso educativo desde el reposo en su hogar,: las clases virtuales también fortalecen
el apoyo docente a los estudiantes-pacientes que al estar fuera del contexto escolar
puedan realizar tareas y utilizar software dindmicos como herramientas tecnoldgicas
que le permitan tener una comprension de los saberes propuestos por el profesor del
aula hospitalaria. Es importante contar con elementos que puedan ser utilizados en
los espacios académicos, para que no se tornen monadtonas las clases, los estudiantes
en condiciones de hospitalizacion tienden a ser mas propensos a distraerse o ser mas
sensibles emocionalmente y se aburren por lo que usar medios alternativos como los
audiovisuales o tecnolégicos fomenta en ellos la curiosidad por analizar desde nuevas
perspectivas las aplicaciones o usos de las tematicas abordadas y se motivan mas a
diferencia de la monotonia de las clases regulares.

Luego de reconocer la importancia de la pedagogia hospitalaria se debe ampliar
estas concepciones a las necesidades pedagdgicas de los estudiantes-pacientes junto
con las concepciones y necesidades que se llevan a cabo en las instituciones educativas
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formales o regulares ya que al ser el aula hospitalaria un espacio académico diferente
a los convencionales aun faltan constructos para establecer un modelo pedagdgico
hospitalario.
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INTRODUCCION: PROPUESTA DE UNA RED PARA LA PEDAGOGIA
HOSPITALARIA BASADA EN EL APRENDIZAJE-SERVICIO.

INeDITnet es una Red para la Pedagogia Hospitalaria (PH) enmarcada en el proyecto
INeDITHOS (Intervencion e Investigacion Educativa y Tecnoldgica en PH). Esta red,
en proceso de disefo y desarrollo, se basa en el conocimiento explicito generado a
raiz de las experiencias realizadas en el proyecto de voluntariado universitario basado
en la aplicacion de la metodologia Aprendizaje-Servicio (ApS). Asi, INeDITnet es un
producto del proyecto INeDITHOS que tiene como objetivo facilitar un espacio de
voluntariado para estudiantes universitarios que quieran mejorar y/o completar su
formacién, ofreciendo un servicio en el campo de la PH, de forma muy especial en lo
referente a aportar soluciones para la mejora de la calidad de vida de nifios y jovenes
con Enfermedades Raras (EE. RR). De esta forma, se posibilita un escenario real en el
que desarrollar diferentes actividades de voluntariado bajo supervision académica,
permitiendo mejorar sus aprendizajes y ofreciendo un servicio a INeDITHOS dirigido
a la mejora de la calidad de vida de nifios y jévenes que presentan enfermedades
crénicas, especialmente, aquellas consideradas raras, poco frecuentes o huérfanas.

CONTEXTUALIZACION: EL PROYECTO INEDITHOS COMO REFERENTE
DE LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA EN LA UNIVERSITAT DE LES ILLES
BALEARS
Como se ha explicado en la introduccién, INéDITnet es un producto del proyecto
INeDITHOS que busca mejorar la calidad de vida de nifios y jovenes en situacion de
enfermedad y formar y preparar estudiantes universitarios para que, como voluntariado
0 a partir de la aplicacion de la metodologia de Aprendizaje-Servicio (ApS), tengan

la posibilidad de complementar su formacién ofreciendo un servicio acorde con las
necesidades identificadas en contextos reales.



INeDITHOS surgié a raiz de la colaboracién entre el Dr. Verger y la Dra. Negre,
profesores de Escuela Inclusiva y Atencion a la Diversidad y de Tecnologia Educativa
respectivamente. Ambos son parte del personal docente e investigadores del
Departamento de Pedagogfa aplicada y Psicologia de la Educacién de la Universitat de
les Illes Balears (UIB).

La intervencion que ofrece INeDITHOS supone una herramienta que posibilita
la identificacion de necesidades de caracter psicopedagdgico que precisan los
usuarios y sus familias, permitiendo, paralelamente, conocer areas y aspectos que,
en enfermedades pedidtricas, precisan procesos de investigacion para posibilitar
soluciones a medio y corto plazo. Es esta simbiosis entre intervencion e investigacion
lo que permite que INeDITHOS ofrezca a su voluntariado un espacio para mejorar y
completar su formacion a partir, fundamentalmente, de la aplicacion de ApS.

El proyecto INeDITHOS se cred en el aflo 2003 con el objetivo de ofrecer una
atencion integral a los pacientes de la Unidad de Semicriticos del Hospital Son Dureta,
antiguo Hospital publico de referencia en las Islas Baleares (Negre, Verger & Abarca,
2006). El objetivo del proyecto se ha visto ampliado, asi como los servicios que ofrece.
Actualmente, las principales intervenciones se centran en mejorar la calidad de vida
de nifos y jévenes que sufren una enfermedad rara a partir del apoyo psicoeducativo
y el acompanfamiento a nivel ltdico y social, tanto en el contexto hospitalario como
en el propio domicilio, al tiempo que ofrece un espacio en el que nifos y voluntarios
puedan interactuar y aprender a partir de las situaciones que se generan con el dia a
dia, ofreciendo un valioso servicio al paciente pediatrico y a su familia, al tiempo que
completando su aprendizaje y desplegando y mejorando sus competencias en un
contexto real (Verger & Negre, en prensa).
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Imagen 1. Lineas de Intervencion de INeDITHOS a partir de 2016:

a partir de
APOYO
PSICOPEDAGOGICO
a afectados de EM
y sus familias.
Potenciar la
TRANSFERENCIA de

CONOCIMIENTO y colaborar
en la MEJORA SOCIAL.

tiene como objetivo

Mejorar la CALIDAD DE VIDA
de nifos y jévenes con EM.

a través de

Formacion de INVESTIGACION
voluntariado TRANSDISCIPLINAR
y estudiantes

mediante ApS.

para

Identificar
NECESIDADES y dirigido a
ofrecer SOLUCIONES.

Fuente: Negre & Verger (2017, p.109)

Los objetivos de INeDITHOS evolucionan en funcién de las necesidades que se identifican
a través de la intervencién y de los resultados de investigacion. Asi, en Verger & Negre
(en prensa) los objetivos anteriores se complementan con estas nuevas propuestas:

Mejorar la calidad de vida de nifios y jévenes con alguna ER a partir de la intervencién
voluntaria del alumnado universitario.

Potenciar la transferencia de conocimiento a través de la investigacién aplicada para
la solucion de problemas concretos en el dmbito de la PH.

Ofrecer un campo de aprendizaje al alumnado universitario donde pueda adquirir
nuevas competencias ofreciendo, al mismo tiempo, una respuesta a una necesidad

social (APS).



Los principales servicios que se ofrecen son:
Servicios en el drea de intervencion:

Apoyo psicopedagdgico en la Unidad de Semicriticos del Hospital Universitario Son
Espases (debido al cierre del antiguo Hospital Son Dureta) en la que se atiende, en
estos momentos, a 3 pacientes en situacion de gravedad, lo que les obliga a residir,
de forma permanente, en esta Unidad de Cuidados Intensivos. Esta Unidad recibe
a grupos de 3-4 voluntarios con su correspondiente coordinador de dia, de lunes a
sabado.

Refuerzo domiciliario (u hospitalario si la situacion lo requiere) dirigido a nifios y
jévenes con EERR o pertenecientes a la Unidad de Paliativos del mismo hospital. Este
servicio se ofrece a 22 familias durante aproximadamente 2 horas una o dos veces
por semana.

SERVICIOS EN EL AREA DE INVESTIGACION | (FORMACION EN APS):

El equipo de INeDITHOS, debido a los servicios que ofrece, se ha especializado en
EERR, también conocidas como enfermedades poco frecuentes, minoritarias o huérfanas.
En Verger, De la Iglesia, Paz-Lourido & Negre (2017), se presenta un informe de situacién
sobre la escolarizacion del alumnado con enfermedades raras en las Islas Baleares, lo que
ha permitido conocer en profundidad, las necesidades de escolarizacidon que presenta
este colectivo de estudiantes desde una doble perspectiva. Por una parte, se analizan
las necesidades sentidas por jévenes con alguna enfermedad rara y, por otra, se da voz
a las familias para que puedan explicitar las necesidades vividas y sentidas.

LA METODOLOGIA APRENDIZAJE-SERVICIO COMO ESTRATEGIA
DE FORMACION DE ESTUDIANTES UNIVERSITARIOS Y COMO
HERRAMIENTA PARA OFRECER SOLUCIONES EN PEDAGOGIA
HOSPITALARIA:

El ApS, seguin Puig, Batlle, Bosch & Palos (2007) es una propuesta educativa experiencial
que combina procesos de aprendizaje y de servicio ala comunidad en un Unico proyecto
bien articulado donde se aprende trabajando en necesidades reales del entorno conla
finalidad de mejorarlo. La metodologia ApS presenta, sequin Paz-Laurido, Negre, Verger
& De Benito (2018) dos componentes fundamentales:

Un servicio a la comunidad de una manera efectiva
Un aprendizaje intencionado y relacionado con el curriculo de los estudiantes

En este sentido, la estrategia que se sigue es la siguiente:
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Como solicitante del servicio INeDITHOS, a partir de las necesidades y las manifestaciones
de nifos, familias, docentes y sanitarios, ofrece propuestas de colaboracién a
profesorado de la UIB de diferentes grados, especialmente de la Facultad de Educacion
y, concretamente con el Grupo de Tecnologia Educativa (GTE) y el Grupo de Escuela
Inclusivay Diversidad (GREIP), ambos integrados en el Grupo de Infancia, Tecnologia,
Educacién y Diversidad (GITED). También se ha contado con la colaboracion de
profesorado de los estudios de ingenieria informatica, concretamente con la Unidad
de Gréficos y Visién por Ordenador (UGiVpOelA).

- El profesorado colaborador, como parte interesada en el aprendizaje, a partir de
diferentes modalidades (grado, méster, TFG, TFM, comunicaciones, posteres,. ..) ofrece
a sus estudiantes (de grado y de master) la posibilidad de mejorar su formacion
académica ofreciendo un servicio a INeDITHOS, ya sea realizando una actividad
propuesta en una asignatura, cursando las practicas de grado o de maéster y/o la
realizacién de su trabajo de fin de grado o master y/o su tesis doctoral, a partir de
una de las necesidades identificadas por INeDITHOS.

Para ello es necesario dar a conocer el proyecto, procurando conseguir laimplicacion
del profesorado y despertando el interés del alumnado para que participe, ya sea como
voluntariado en las dos lineas de intervencion o ya sea como voluntariado ApS.

Ante una demanda concreta y una vez determinada la viabilidad de la propuesta
se inicia el proceso. La creacion de INeDITnet permitird ofrecer soluciones educativas,
procedimentales y tecnoldgicas para la mejora de la gestion de las enfermedades raras
Yy, COMo consecuencia, una mejora de la calidad de vida de los hijos/alumnos/pacientes
que las padecen.

OBJETIVOS DE LA RED INEDITNET:

INeDITnet se enmarca en el proyecto I+D EDU2016-79402-R (MINECO/ACI/FEDER/EU)
«Soluciones educativas para la mejora de la calidad de vida del nifo con enfermedad
minoritaria desde una intervencion innovadora y transdisciplinar» y forma parte de las
acciones dirigidas a la adquisicion de los objetivos 5y 6 del mismo:

OEs: promovery experimentar estrategias y recursos educativos que incrementen la
sensibilizacion, comprension y formacion de la comunidad educativa sobre aspectos
relativos a las EERR.

OE6: proponer y evaluar estrategias de innovacion docente en ApS que permitan
formary sensibilizar al alumnado universitario y que contribuyan a dar respuesta a las
necesidades de nifios y jovenes con EERR.



El objetivo principal de INeDITnet, es facilitar el trabajo y la colaboracion transdisciplinar
entre profesorado e investigadores de diferentes disciplinas con la finalidad de sensibilizar
y formar a la Comunidad Universitaria respecto a las necesidades de nifios y jovenes
con EERR vy, paralelamente, posibilitar una mejora de la actividad formativa de los
estudiantes universitarios.

METODOLOGIA PARA LA CREACION DE INEDITNET:

Para movilizary sensibilizar a la comunidad universitaria se hace necesario conseguir
la implicacién del profesorado y despertar el interés del alumnado para que participe
como voluntariado en el campo de la PH. Los estudiantes de la UIB interesados pueden
o bien, escoger una de las propuestas ofrecidas por la INeDITHOS o bien proponer ideas
que resulten de interés para realizar una actividad académica, un TFG, un TFM o una
tesis doctoral y que INeDITHOS considere oportuna y viable. En este caso se solicitara
al profesorado colaborador (o en su defecto al profesorado especialista en la materia)
si es posible enfocar la actividad de este estudiante (o grupo de estudiantes) a resolver
la propuesta planteada. Para proceder a la realizacién de la colaboracion, serd necesario
el compromiso de ambas partes y un estudio de viabilidad de este.

Sibien ya se han realizado interesantes experiencias en este sentido, es necesario, de
cara a mejorary ampliar los servicios ofrecidos, crear una red de docentes universitarios
colaboradores. Se trataria de la Red de Aprendizaje-Servicio en PH dirigida a la mejora
de la coordinacién entre profesionales de la Educacion, la Sanidad, la Tecnologia y
cualquier disciplina y/o actividad empresarial o laboral, implicada en la atencion de
nifos y jovenes con una enfermedad rara y/o cronica.

Para ello es necesario generar un modelo de ApS basado en su aplicacién en INeDITHOS.
Esto nos permitiria conocer y aplicar los pasos necesarios para llevar a cabo acciones
formativas dirigidas a ofrecer un servicio a INeDITHOS susceptible de dar respuesta a
las necesidades identificadas y todas aquellas que surgen en el dia a dfa.

RESULTADOS ESPERADOS DE INEDITNET:

Durante estos afos se han realizado diferentes trabajos en asignaturas de grado,
especialmente en la asignatura TIC aplicadas a la Educacion Primaria, del grado de
Maestro en Educacion Primaria y en la asignatura Tecnologia Educativa Il del grado
de Pedagogia. También se ha aplicado en postgrado, concretamente en el Master de
Tecnologia Educativa e-learning y gestion del conocimiento en la asignatura Disefio y
Desarrollo de entornos Tecnoldgicos de Formacion.
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Otra necesidad que se estad cubriendo respecto a las EERR es la mejora de la gestion
del dolor crénico. En este caso se ha trabajado, en colaboracién con el grupo de
neurociencia y el grupo de inteligencia artificial y vision por ordenador de la UIB, en
la realizacion de 2 TFG (Sanchez, 2018 y Riera —en proceso-) en el que se ha disefiado
una aplicaciéon de realidad virtual combinada con tonos binaurales para la mejora de
la gestion del dolor en pacientes pediatricos con dolor crénico, concretamente, con
enfermedades raras de indole reumatolégica

Si bien estos son solo algunos ejemplos de los productos realizados hasta el momento,
estas colaboraciones se podran ver incrementadas una vez disefiada y desarrollada la
Red INéDITnet. De esta forma, la UIB podra ofrecer respuestas de calidad a una parte
muy importante de las necesidades identificadas, al disponer de una plataforma para
que estudiantes y profesorado universitario puedan potenciar la transferencia del
conocimiento y la mejora social. Esta red permitird ofrecer una mejora de la gestién
de las necesidades de nifios y jovenes con EERR posibilitando un escenario en el
que mejorar las competencias de los estudiantes y en el que colaborar para ofrecer
soluciones formativas, procedimentales y tecnoldgicas a problemas reales derivados
de una situacion de enfermedad.

Se espera, de esta forma, una mejora en la colaboracién entre personal docente
e investigador de, en un principio la Universitat de les llles Balears y, posteriormente,
incorporar otras universidades para realizar acciones transversales que signifiquen
transferencia de conocimiento en el dmbito de la PH.
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Jefa del Departamento Administrativo
Representante de Direccién Departamental Guatemala Sur ante REDLACEH

La Direccion Departamental de Educacion Guatemala Sur tiene a su cargo dos de las
tres escuelas hospitalarias de la Republica de Guatemala. Ubicadas en la ciudad capital.

1. Escuela oficial de parvulos n® 73 anexa a Hospital de Infectologia y Rehabilitacion.
2. Escuela Nacional de Parvulos del depto. de Pediatria Hospital Roosevelt.

Desde los inicios de esta administracion surge el interés por fortalecer los mismos
ya que cada dia se incrementa la afluencia de atencion. M.A. Claudia Morales Garcia se
ha hecho responsable de viabilizar los procesos de ambas escuelas en los dos centros
hospitalarios fortaleciendo, asi, este importante servicio, no solo desde el aspecto
educativo, sino también emocional y humano.

En ambas escuelas se da cumplimiento, segun la Ley de Educacion, al Curriculum
Nacional Base —~CNB-. El trabajo se realiza con planificacion diaria,

en funcién de las necesidades del estudiante. Durante este tiempo se desarrollan
actividades ltdicas convirtiéndose en uno de los espacios méas importantes.

Se da seguimiento al desarrollo de competencias, capacidades y habilidades de los
estudiantes que ingresan al hospital y que estan inscritos en otros centros educativos
de los diferentes departamentos de la Republica de Guatemala y a los que no cuentan
con escolaridad se les inscribe en el Sistema Oficial de acuerdo con nivel autorizado (En
este caso el nivel preprimario).

Alos estudiantes en condicion de enfermedad que han tenido proceso de
seguimiento se les extiende una Constancia de Atencién Escolar por el tiempo que
estuvieron internados en el hospital.

Es importante hacer relevancia de que una de las caracteristicas contempladas
dentro de la Ley de Educacion a través del Reglamento de Evaluacion de los
Aprendizajes es la Flexibilidad «toma en cuenta diferentes factores como las diferencias
individuales, intereses, necesidades educativas especiales de las y los estudiantes,
condiciones del centro educativo y otros que afectan el proceso educativo.

Considerando también que de acuerdo con la Ley de Educacion Especial los
establecimientos educativos tanto publicos como privados estan obligados a realizar
las «<modificaciones» necesarias al Curriculum Nacional Base, para poder brindar una
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atencion de calidad a los estudiantes con necesidades educativas especiales. Para

ello deberan realizar las adecuaciones curriculares correspondientes en el formato
oficial dando cumplimiento asi a la atencién a la diversidad, inclusion y el respeto a los
derechos humanos.

En este contexto, en ambos hospitales las escuelas atienden las especialidades
de medicing, cirugia, ortopedia, quemaduras infantiles, nefrologia e infectologia. Los
pacientes-estudiantes son atendidos en el espacio que asigna la unidad médica y
dependiendo de la condicién se atiende en sus camas.

En cuanto a la relacién entre la escuela de origen'y la escuela hospitalaria, se
esta fortaleciendo para el respectivo proceso de certificacion y acreditacion de los
estudiantes en condicién de enfermedad.

Debido a nuestra estructura, las directoras de cada establecimiento educativo con
el acomparnamiento de supervision educativa se encargan de atender situaciones
especificas que pueden solucionarse de forma inmediata en los centros hospitalarios.
Esto conlleva la coordinacion directa con el equipo médico, contemplando que en
nuestro caso los espacios estan proporcionados desde la creacion de cada centro
educativo.

La coordinacion con el Ministerio de Salud se realiza desde la Direcciéon
Departamental, comunicacion que hasta la fecha se ha visto fortalecida,
considerandola aceptable y beneficiosa para la poblacion estudiantil que atendemos.

Respecto al perfil del docente hospitalario, Guatemala trabaja la contratacion,
a través de un proceso de convocatoria, especifico para cada nivel y el perfil es
estandarizado para todas las escuelas regulares y escuelas hospitalarias, el presupuesto
es asignado por el Ministerio de Educacion para cada centro educativo.

En ambas escuelas se ha implementado el proyecto de voluntariado como iniciativa
de supervision educativa, quien a su vez gestiona otro tipo de apoyo para dichos
establecimientos.

Cabe mencionar que nos adherimos a la Red Latinoamericana y del Caribe por
el Derecho a la Educacién de nifios, Nifias y Jovenes Hospitalizados o en Situacién
de Enfermedad en el mes de agosto del afio 2018, por iniciativa de la Directora
Departamental y Comisién nombrada que dara seguimiento a situaciones particulares
de estos centros educativos.
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ANTECEDENTES

Enla ciudad de Concepcidn, el 1° de marzo de 1960, se cred la primera escuela basica
chilena dentro de un recinto hospitalario.

A partirde la década de los 90, en algunos hospitales de Santiago, iniciaron sus actividades
«escuelas» que atendian a nifas, nifos y jovenes que padecian alguna enfermedad y/o
patologfa crénica y que se encontraban hospitalizados. Estas escuelas estaban a cargo
de personas o instituciones sin fines de lucro, funcionaban sin reconocimiento oficial
(excepto la de Concepcién) y cumplian un rol asistencial mas que pedagdgico.

En 1999 La Unidad de Educacion Especial asumi6 la responsabilidad de trabajar el
tema de la atencion educativa de los escolares hospitalizados. Dicho trabajo estuvo
referido a los siguientes puntos:

) revisién de la legislacion existente;

Il) recopilacion de informacion del quehacer pedagdgico de las «escuelas hospitalarias»
que estaban funcionando en algunos hospitales;

I} contacto con las fundaciones y corporaciones privadas que tenian a su cargo estas
escuelas;

IV) visita de una muestra de ellas en hospitales de la Regién Metropolitana.

A partir del trabajo realizado, se dictan los Decretos Supremos de Educacion N° 374
y N° 375 con fecha 20 de septiembre de 1999, propuestos por la Divisién de Educacion
General, los que permiten la creacion de escuelas y aulas hospitalarias y percibir la
subvencion de la Educacion Especial-diferencial.



LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA EN CHILE

Esta especialidad consta de un marco legal y normativo:

Constitucion Politica.

Convencién sobre los derechos del nifio.

Convencién de las Naciones Unidas.

Ley General de Educacion.

Ley de Inclusion Social para Personas con Discapacidad.

Ley de Inclusion Escolar.

Ley 21152/2019, que fija piso de financiamiento para escuelas y aulas hospitalarias.

Decretos N° 374375 (supremos) y N° 83 (exento).

INSTRUCTIVOS QUE COMPLEMENTAN EL FUNCIONAMIENTO DE LAS
ESCUELAS HOSPITALARIAS

Ordinario N° 702/2000. Envia orientaciones técnico-administrativas.
Ordinario N° 610/2007. Informa aspectos vigentes Ley 20201/07.

Ordinario N°1186/2009. Clarifica acciones en funcién de nueva ley y otros.
Ordinario N° 206/2012. Informa sobre atencion escolar domiciliaria.
Ordinario N° 315/2012. Envia lineamiento en caso de colisién de asistencia.

Circular N° 05/2016. Envia medidas de prevencién de infecciones asociadas al uso de
las tecnologfas, en escuelas y aulas hospitalarias, Ministerio de Salud.

Ordinario N° 102/2018. Envia orientaciones sobre la atencién de estudiantes de
educacion media y/o secundaria en escuelas y aulas hospitalarias

Ordinario N°1228/2018. Instruye sobre autorizacion docente en el nivel de educacion
media.

Circular N° A15/03 de 22 de marzo 2019. Instruye sobre la implementacion de escuelas
o aulas hospitalarias, Ministerio de Salud.
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LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA EN AMERICA LATINA

v/ Declaracion de los derechos del nifio, nifia o joven hospitalizado o en tratamiento,
consta de 12 derechos, principalmente en el ambito educativo y social. Esta carta es
validada por el Parlatino el 22 de noviembre de 2013. Ciudad de Panamd, Panama.

v Ley Marco en Pedagogfa Hospitalaria de América Latina, contiene 21 articulos que
permiten la atencion educativa en el hospital y en el domicilio.

v/ Mandata a los Ministerios de Educacion de la Regién a proporcionar atenciéon educativa
en contextos hospitalarios. A los Ministerios de Salud de la region, les sefiala que
deberdn implementar un recinto escolar en los hospitales, para hacer efectiva la
continuidad educativa de los escolares en situacién de enfermedad.

v Chile, es un pais que integra y es miembro activo del Parlamento de Latinoaméricay
el Caribe (Parlatino), y, a la vez, estd dando cumplimiento a estos dos hitos histéricos
de Pedagogia Hospitalaria.

ESTADO ACTUAL

Actualmente, las cuarenta y ocho escuelas y aulas hospitalarias reconocidas por el
Ministerio de Educacion se encuentran distribuidas de la siguiente manera: 21en la Region
Metropolitana, 1 en la Regién de Arica y Parinacota, 1 en la Region de Tarapacd, 2 en la
Region de Antofagasta, 1en la Region de Atacama, 3 en la Region de Coquimbo, 3 en la
Region de Valparaiso, 3 en la Region del Maule, 4 en la Region del Biobio, 3 en la Regidn
de la Araucanfa, 1 en la Regién de los Rios, 4 en la Region de los Lagos y 1 en la Regioén
de Aysén del General Carlos Ibafez del Campo. Cuarenta y una son de dependencia
particular subvencionada, a cargo de fundaciones y corporaciones sin fines de lucro y
ligadas al tema de las enfermedades de los nifios, nifas y jévenes y siete de dependencia
subvencionada municipal.

El crecimiento de estas escuelas y aulas hospitalarias ha sido sostenido en todo el pais
y ala fecha alcanza una cobertura mensual de aproximadamente 2.500 estudiantes y de
25.000 en forma anual, quienes tienen continuidad educativa y obtienen la certificacion
de sus estudios cursados en dichos establecimientos educacionales hospitalarios.

Actualmente, estan en proceso de creacién nuevas escuelas hospitalarias en los
hospitales de Arica, Rancagua, San Fernando, Curico, Los Angeles, Penco, Victoria, Angol,
Coyhaique y Punta Arenas. Algunas podrfan entrar en funcionamiento en el afio escolar
2019 y otras en el aho 2020.

Existe una coordinacion permanente con el Ministerio de Salud para abordar el buen
funcionamiento de estas escuelas y aulas hospitalarias, situacion que ha permitido



fortalecer el accionar de estos establecimientos y proyectar su creacidon en nuevos
hospitales publicos del pafs.

Elarticulo 3° de la Ley 20201/2007, ratificado por el articulo 40 de la Ley 20422/febrero
de 2010, consagran las modalidades de atencion de una escuela y aula hospitalaria y
son los siguientes:

« Enelaula hospitalaria el acto educativo es impartido en una sala de clases del recinto
hospitalario.

« Enlasalade hospitalizacién el acto educativo es impartido en la sala cama del recinto.

« Enlaatencion domiciliaria el acto educativo es impartido en el domicilio del paciente
alumno.

LAS CARACTERISTICAS PERSONALES QUE REQUIERE EL PROFESORADO
HOSPITALARIO SON:

« Madurez y equilibrio emocional.

Apertura, flexibilidad, sensibilidad, empatia y capacidad de comunicaciéon y adaptacion.
« Tolerancia, apertura al cambio, capacidad de aceptar la diversidad.

« Facultades para comprender y resolver cualquier situacién emocional del escolar.

» Debe ser creativo/a, optimista, alegre y positivo/a.

« Mantener buen estado de dnimo y excelente disposicion hacia los demas.

CONCEPTO AMPLIO DE PEDAGOGIA HOSPITALARIA

«Disciplina de caracter cientifico, académico y profesional que estudia e integra
actuaciones educativas y psicoeducativas dirigidas a las personas con enfermedad y
sus familias, con el objeto de asegurar el cumplimiento de sus derechos, dar respuesta
a las necesidades biopsicosociales, desarrollar sus potencialidades y mejorar su calidad
de vida». (Molina, 2017).
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PEDAGOGIA HOSPITALARIA UNA DISCIPLINA

Cientifica

PEDAGOGIA HOSPITALARIA A NIVEL ESCOLAR

— T

« Estudia eintegra
actuaciones
educativasy
psicoeducativas.

« Dirigidas a las
personas con
enfermedad y sus
familias.

Académica

— T

o Asegurarel
cumplimiento
de sus derechos,
dar respuesta a
las necesidades
biopsicosociales.

« Desarrollar sus
potencialidades
y mejorar su
calidad de vida.

Profesional

— T

e Desdela
gestacion hasta el
final del ciclo de
vida.

« Puente entre
actuaciones
educativasy
sanitarias.

- J

Molina (2017)

La Pedagogia Hospitalaria, es una modalidad educativa transversal, que se preocupa
de dar continuidad educativa al nifio, nifia y joven enfermo y hospitalizado y/o en
tratamiento médico ambulatorio y domiciliario, para evitar la desercién y el desfase
escolar, y mantenerlo vinculado al tejido social, procurando atender sus necesidades
pedagdgicas y sociales, producidas a partir de su enfermedad.



PEDAGOGIA HOSPITALARIA A NIVEL ESCOLAR

Continuidad
educativa

s N
Nifo, ninay
joven enfermoy Modalidad Atender sus
?otspltgllzido yl/gen educativa ne;eS|QaQes
ratamiento medico transversal pedagdgicas
ambulatorio y y sociales
domiciliario

N J

Evita la desercion

y el desfase
escolar

FUNCIONES DE LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA
a. Agente reductor de la ansiedad en el nifio o joven ante la hospitalizacion.
b. Agente educativo en ambientes clinicos y domiciliarios.

¢. Evita la discontinuidad en la vida del nifo o joven enfermo hospitalizado o en
tratamiento.

ROLES DE LOS DISTINTOS ACTORES DE LA ESCUELA HOSPITALARIA

Los roles deben estar claramente definidos y sefalados en funcion de las tareas diarias
a gjecutar. Aqui citaremos algunos de los mas relevantes y que no pueden estar fuera
de la escuela en ninguna circunstancia. Se pueden agregar otros mas en funcién de las
necesidades de los estudiantes que atiende la escuelay aula hospitalaria y que pueden ser:

a. Director
Es el profesional que lidera el proceso educativo en el establecimiento educacional
hospitalario, responsable de la marcha administrativa y técnico-pedagdgica y de
la coordinacion interna con el personal médico y de salud del recinto hospitalario.
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b. Docente
El profesor/a ha de ser la persona responsable de aunar la labor de los distintos
profesionales que entran en contacto con el nifio enfermo, elaborando programas
de intervencion y actuacion pedagodgica bien definidos con el fin de lograr el
ajuste psicoldgico, social y educativo del nifio.

¢. Profesorado de la escuela de origen
Debe proporcionar informacién académica, acerca del nifio, nifa y/o joven que
ingresa a la escuela hospitalaria, ademds, coordinarse con ésta para ir entregando
los contenidos que se estan tratando en el grupo curso del alumno/a y preparar
la reincorporacién a su escuela, teniendo en cuenta el autocuidado médico del
paciente-alumno/a, una vez que este regresa.

d. Especialista en salud

Es el profesional médico que atiende clinicamente al paciente alumno, por lo que
debe proporcionar la informacién relacionada con la evolucién del estado de salud
del nifo/a y joven, al docente hospitalario con el propdsito de ir planificando su
atencion escolar y cuidar su estado de salud.

También participan otros especialistas: enfermeras, paramédicos, asistentes
sociales, etc. Estos profesionales constituyen un puente entre familia, hospital y
comunidad educativa hospitalaria; deben estar al dia en la funcién de la escuela, de
los programas desarrollados en el aula, sala de hospitalizacion y en los domicilios.

e. Psicélogo
Debe lograr que el nifo/ay joven reciba una orientacion centrada en el autocuidado,
entregarle herramientas afectivas para trabajar su autoestima y paliar los aspectos
que conlleva la enfermedad, tales como angustia, depresion, etc, incluir esta
atencion a la familia. Acompanar a los padres, a los adolescentes y familias en el
momento de cuidados paliativos y la preparacion del duelo.

EL ENFOQUE INCLUSIVO DE LA PEDAGOGIA HOSPITALARIA

La Pedagogia Hospitalaria, desde siempre ha sido inclusiva por las caracteristicas propias
y circunstanciales de sus estudiantes. Por esta razén los espacios creados para realizar las
practicas educativas con este colectivo son adaptados para dar respuestas inmediatas a
estos estudiantes. lgualmente, las acciones pedagdgicas, deben ser muy profesionalizadas,
respetando siempre las diferencias de cado uno de sus pacientes-alumnos.

Ademés, es inclusiva porque se abre a que intervengan otros profesionales y agentes del
area de la salud, por lo que cobra relevancia la coordinacion con los equipos sanitarios,
el trabajo en equipo, es decir, un equipo multidisciplinar, ya que el interés superior es el



bienestar del estudiante en situacion de enfermedad.

LA ESCUELA HOSPITALARIA ES INCLUSIVA, PORQUE...
v Respeta las diferencias de cada nifio, nifay joven, frente a los ritmos de aprendizajes.

v Se adapta a las necesidades de los estudiantes hospitalizados o en tratamiento,
facilitando su plena participacion y aprendizaje.

v Hace efectivo el derecho a la educacién de los estudiantes enfermos y evita la
marginacion del Sistema Educativo y de su contexto social y cultural.

v Estd presente donde el estudiante en situacién de enfermedad la requiere, va en
busca del alumno/a.

v Aplica el curriculo de la ensefanza regular, en todos los niveles educativos: parvularia,
basica y media.

v Es flexible y permite las adecuaciones curriculares, respetando las diferencias
individuales de cada paciente-alumno/a.

v La Pedagogfa Hospitalaria es una modalidad educativa transversal.

v’ La meta principal del profesor/a hospitalario/a es entregar una atencion educativa
de calidad, para prevenir y evitar el desfase escolar.

v’ Ayuda a mejorar la calidad de vida de los escolares hospitalizados o en tratamiento
médico

v Permite la reincorporacion ala escuela de origen, con los autocuidados que le facilitan
proteger su salud

v En la escuela hospitalaria, la educacién es un bien social y de caracter publico, es
para todos y es de todos.
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LATRIADA DE LA INCLUSIONY EXITO EN PH

. . La familia:
Nifos, nifas,
Profesores/as . madre, padre,
. : jovenesy
hospitalarios hermanos,
adultos

abuelos

OBJETIVOS DE INVESTIGACION

Objetivo general 1

Analizar la intervencion de la escuela y aula hospitalaria chilena, en la escolarizacion
del estudiante en situacion de enfermedad hospitalizado o en tratamiento médico
ambulatorio o domiciliario.

Resultados

Fortalezas: recursos de aprendizajes, competencias personales y técnicas de los docentes,
continuidad educativa, reconocimiento de los estudios, estrategias para atender escolares
con necesidades de salud, inclusién educativa.

Debilidades: capacitacion y perfeccionamiento en el tiempo, espacios fisicos reducidos,
burocracia administrativa, financiamiento, autocuidado.

Objetivo general 2

Fortalecer el enfoque inclusivo de la atencién educativa que se imparte en la escuela y
aula hospitalaria chilena.
Resultados

Fortalezas: se adapta a los pacientes-estudiantes e incorpora a las familias, se trabaja con
el curriculo en forma diversificada.



Debilidades: coordinacion con escuela de origen, espacios de reflexion pedagdgica,
atender nivel educacion mediay atencion domiciliaria, difusion de la escuela hospitalaria.

DESAFIOS

Aumentar la cobertura educacional para los nifios, nifias y jévenes en situacion de
enfermedad:

« Creacion de nuevas escuelas y aulas hospitalarias.

 Hacer extensiva la atencion domiciliaria.

« Incorporar el nivel de educacion media.

Ampliar cobertura educativa a estudiantes con condicionamiento mental.

Formaciény capacitacion de docentes y otros profesionales en servicio, para fortalecer
las practicas educativas en los contextos escolares hospitalarios: 2019, 2020, 2021, con
Universidad de Barcelona, Espana.

Programa de TIC en el 100% de las escuelas hospitalarias.

Mesa de trabajo permanente entre Ministerios de Educacién y Salud.
Programa piloto de pasantias nacionales e internacionales.

Promover la investigacion educativa en la linea de Pedagogia Hospitalaria.

Realizar campanias de difusion de la Pedagogia Hospitalaria en el sistema educativo y
en la comunidad en general.

Incluir las enfermedades raras, en el quehacer de las escuelas hospitalarias y domiciliarias.

Dotar de medios y recursos pedagdgicos, deportivos, recreativos y artfsticos al 100%
de las escuelas y aulas hospitalarias.

Trabajar en forma colaborativa con instituciones artisticas, recreativas y sociales, tanto
publicas y de la comunidad.

Incorporar a la PH, en las escuelas de pedagogia a nivel universitario en la formacién
de los futuros profesores/as.

La Pedagogia Hospitalaria ...
Estd en permanente cambio
Es humanizadora

Es universal

Es solidaria
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PRESENTACIONES MINISTERIOS DE EDUCACION

SECRETARIA DE EDUCACION DEL DISTRITO
SUBSECRETARIA DE CALIDAD Y PERTINENCIA
DIRECCION DE INCLUSION E INTEGRACION DE
POBLACIONES PROGRAMA AULAS HOSPITALARIAS

Mara Sulay Hinestroza Perea

Profesional Especializado

Coordinadora Programa Aulas Hospitalaria
Bogotd, Colombia

El programa «Aulas Hospitalarias» permite garantizar atencion educativa formal para
las nifas, nifos, adolescentes y jévenes hospitalizados e incapacitados, materializando
el derecho a la educacion con calidad de vida. Esta atencién educativa se ofrece en las
instalaciones hospitalarias adscritas a la red hospitalaria de Bogota.

Lograr una mejor calidad de vida, y permitirle a los nifios y nifias una estancia mas
digna, humana, alegre y, por supuesto, educativa, en el hospital, es la tarea de las aulas
hospitalarias. No es solo derecho a la educacion, sino, derecho a una vida integral.

Los nifios, nifias y jévenes en condicion de enfermedad, estdn demostrando que,
gracias a un medio apropiado, como son las aulas hospitalarias, y a una dedicacion
profesional permanente, pueden continuar con su vida escolar normal e incorporarse
a sus instituciones de origen con grandes expectativas de logro.

Teniendo en cuenta que la enfermedad de nifos, nifas y jovenes incide no solo en
el bienestar psicoldgico de los pequefios pacientes estudiantes sino también en el de
toda su familia, nos enfocamos, fundamentalmente, en aportar una visién de los factores
asociados a la enfermedad y hospitalizacion infantil y cémo impactan de forma casi
determinante en los procesos de la dindmica y del funcionamiento de la vida familiar

Su principal objetivo es garantizar el derecho a la educacién formal y la continuidad
educativa de las nifas, nifnos y jovenes que por su condicién de enfermedad e incapacidad
requieran de atencién hospitalaria y ambulatoria.

Actualmente, el programa de aulas hospitalarias se encuentra funcionando en 31
instituciones hospitalarias con la participacion de 24 instituciones educativas oficiales y 61
docentes nombrados por la Secretaria de Educacion del Distrito, que realizan un trabajo
pedagdgico, de acuerdo al Ciclo o Nivel en el que se encuentra el paciente estudiante.
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NORMATIVIDAD

« Concejo de Bogota. Acuerdo 453 del 24 de noviembre de 2010:

Por medio del cual se crea el servicio de apoyo pedagdgico escolar para nifos, nifas
y jovenes hospitalizados e incapacitados en la Red adscrita a la Secretaria Distrital de
Salud.

- Secretaria de Educacion distrital. Resolucion 1012 del 30 de marzo de 2011

La Direccién de Inclusion e Integracion de Poblaciones junto con los docentes adscritos
disefard e implementara estrategias pedagogicas desde el enfoque curricular por
ciclos.

+  Ministerio de Educacion Nacional. Decreto 1470 del 12 de julio de 2013:

Establece un apoyo académico especial para los pacientes que reciben tratamiento
oncologico y le concede autonomia a las Aulas Hospitalarias para dar continuidad a
SuU proceso escolar.

{COMO ACCEDER AL SERVICIO?

El paciente estudiante que se vincula al programa de aula hospitalaria, debe hacerlo
inicialmente, a través del Servicio de Salud que lo atiende seguin su situacion médica. Es
decir, para poder iniciar con el proceso pedagdgico, el médico tratante remite al paciente
a los docentes del programa, quien, con la previa autorizacion médica, empieza a ser
parte del proceso pedagdgico que lidera la Secretarfa de Educacion del Distrito.

Al ingresar al programa, se realiza un proceso de valoracion pedagdgica que, junto
con sus certificados escolares, determina cudl es ciclo al que se matricularé el estudiante.

Como el programa funciona en las unidades pediatricas de los establecimientos
hospitalarios, los pacientes estudiantes, oscilan entre los 5y 18 afios.

ESTRATEGIA PEDAGOGICA HOSPITALARIA

Desde esta perspectiva, Bogotd es entendida como una ciudad educadora, en la
que todos los ciudadanos son agentes educadores y todos los espacios pueden ser
escenarios pedagdgicos para el aprendizaje. Esto se traducird en un compromiso de
la sociedad con la educacién y en una escuela de puertas abiertas para convertir sus
practicas en experiencias de aprendizaje significativas, en las que priman relaciones
fuertes con su entorno, y en las cuales se valora la importancia del nucleo familiar como
parte fundamental de la formacion integral de los estudiantes.

Una ciudad educadora tiene como centro el conocimiento e inspira aprendizaje, formas
y lenguajes para reconocernos, para reencontrarnos. Los espacios para el aprendizaje
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son entendidos como espacios para la vida, en los que se posibilita la investigacion y
la innovacion para vivir mejor, para reinventarnos como ciudad, una ciudad mejor para
todos. En este marco las estrategias a desarrollar contribuiran al fortalecimiento de las
competencias basicas, ciudadanas y socioemocionales y a los aprendizajes para la vida
de todos los estudiantes, lo cual se lograra a través de la implementacion de un modelo
integral, que esta sustentado en la confluencia de los siguientes elementos basicos que
determinan las condiciones para una educaciéon de calidad.

OPORTUNIDADES DE APRENDIZAJE DESDE EL ENFOQUE DIFERENCIAL

Es importante resaltar que ademas del acompafnamiento curricular y pedagdgico,
una educacion de calidad garantiza las condiciones, contenidos educativos, los recursos
y las estrategias para conseguir la participacion efectiva de todos los estudiantes,
independientemente de sus condiciones o caracteristicas. La escuela se convierte en un
escenario que promueve la equidad y lainclusion, a partir del reconocimiento y abordaje
de la diferencia, en donde todos tienen las mismas oportunidades. En ese sentido, el
proceso educativo para los estudiantes en condicion de salud que impiden la escolaridad
regular, estd centrado en la persona y persigue los mismos objetivos propuestos para
aquellos estudiantes que no tienen estas caracteristicas. Para garantizar el servicio
educativo a los grupos sociales y poblacionales histéricamente excluidos y discriminados,
se propone una educacién inclusiva con enfoque diferencial y la transversalizacién del
enfoque de género. Se buscara fortalecer la atencién desde la diferencia, asegurando
que las instituciones educativas cuenten con las aulas, la dotacién y los profesionales
requeridos, promoviendo a su vez el acompafamiento institucional para prevenir la
discriminacién y la desercion.

El programa de Aulas Hospitalarias hace parte de las alternativas, que desde las
Estrategias Educativas Flexibles se ofrecen para garantizar la permanencia de los estudiantes
en el sistema escolar, que por su situacién de enfermedad no pueden recibir atencién
educativa formal en el aula regular.

Dicha alternativa cuenta con una estrategia pedagdgica propia, que garantiza la
cobertura, continuidad del proceso educativo y el acompafamiento escolar a la poblacion
de corta, larga estancia hospitalaria y pacientes ambulatorios que hayan interrumpido
su proceso escolar o se encuentren vinculados al sistema escolar regular.

Todas las aulas hospitalarias, cuentan con el apoyo de una institucion educativa distrital
anexa que permite gque los estudiantes sean matriculados y reportados en el Sistema
Integrado de Matriculas-SIMAT. Los docentes asignados a las diferentes instituciones
hospitalarias hacen parte de la planta docente del colegio anexo, quienes a su vez realizan
toda la intervencion pedagdgica en las instalaciones del aula hospitalaria. El colegio



Compendio del IV Congreso Internacional de Pedagogia Hospitalaria de REDLACEH

donde el estudiante estd matriculado continta con el apoyo al paciente estudiante y,
ademas, cuenta con el personal de la Secretaria Distrital de Salud.

En ese sentido, los docentes hospitalarios, realizan un seguimiento de manera individual
y personalizado, acompafamiento pedagdgico al estudiante, valorando sus avances y
estableciendo comunicacion permanente con el colegio anexo, quien es el encargado,
a través de su rector, de certificar sus competencias cognitivas, socioemocionales,
ciudadanas y comunicativas del nivel o ciclo cursado. Cuando el estudiante sale de su
hospitalizacion, continua un trabajo de apoyo escolar entre el aula hospitalaria, el docente
delaula regulary los padres y madres de familia, permitiendo reincorporarlo de manera
progresiva a sus rutinas escolares habituales.

Este programa favorece la reduccion de algunos factores asociados a la desercion,
garantizando el vinculo permanente entre el estudiante y la escuela, dado que la
comunicacién entre los docentes del aula hospitalaria y los docentes del aula regular,
se establece de manera directa, coordinando el proceso pedagdgico en coherencia con
el Proyecto Educativo Institucional del colegio base del estudiante, incluso, desde el
desarrollo socioemocional, permite que la situacién de enfermedad sea asimilada de tal
manera, que su estancia hospitalaria sea estable y asi, poder asumir posibles tratamientos
en un ambiente de tranquilidad y armonia.

Para lograr lo anterior, se requiere de un trabajo en equipo permanente entre la
institucion educativa, los docentes del Programa de Aulas hospitalarias y el equipo médico
de la Entidad de Salud. Solo asf, se brindara la atencién desde un enfoque inclusivo y de
derechos, necesario para el proyecto de vida del estudiante hospitalizado.

El programa funciona con la coordinacion desde la Secretaria de Educacién del Distrito,
con un grupo de docentes en los Hospitales pediatricos en un trabajo planteado con la
Secretaria de Salud donde se tienen en cuenta las patologias pedidtricas y la vinculacién
de los pacientes estudiantes a las diferentes instituciones educativas.

Através de esta estrategia pedagdgica, se pretende desarrollar una formacién integral,
fundamentada en conceptos humanisticos, donde se debe tener en cuenta las vivencias,
la apropiacion de valores, desarrollo psicosocial, cognitivo y emocional, fomentando en
los estudiantes el trabajo creativo, identidad personal y el auto aprendizaje.

El plan de intervencion se ajusta a las necesidades y capacidades del paciente estudiante,
teniendo en cuenta su estado escolary las dindmicas que se realizan durante los tiempos
en los que ha estado alejado de una metodologfa educativa regular. La metodologia
es flexible, adecuando tiempos de intervencion, tanto dentro del espacio educativo,
como fuera de la clase, que permiten cubrir los minimos promocionales requeridos
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para generar una certificacion. Es asi como se considera una estrategia pedagdgica
semipresencial, favoreciendo

el avance en sus propdsitos de formacién, pero reconociendo que su situacion de
enfermedad debe ser la prioridad. Por lo tanto, se ajustan los tiempos v las didacticas.

El uso de las tecnologias de la informacién y la comunicacion, se convierten en
herramienta indispensable para lograr el aprendizaje de los contenidos dentro de
los campos de pensamiento, para esto es necesario que el docente establezca una
organizacion de las temdticas que se van aimplementar con estas estrategias educativas.

La propuesta pedagdgica implementada por el Distrito, ha permitido, desde el
componente pedagdgico, didactico y curricular, el reconocimiento de que la practica
pedagdgica debe promover acciones encaminadas a la permanencia en el sistema educativo
de nifos hospitalizados, donde resulta importante reconocer los propésitos, formas de
evaluar, metodologia y evaluacién de las propuestas pedagdgicas implementadas en
los proyectos educativos institucionales, planes de estudio, dimensiones del desarrollo,
Ambientes de Aprendizaje y Campos de Pensamiento, pero sin desconocer la realidad
actual que involucra de una manera relacional al sujeto en condicién de enfermedad
que requiere de apoyos y ajustes razonables, asumiendo como aspecto fundamental
sus caracteristicas socioemocionales, su familia y su condicién de enfermedad.

{POR QUE UNA ESTRATEGIA FLEXIBLE?:

La estrategia pedagdgica hospitalaria de Bogotd — Colombia, que se implementa desde
el ano 2010 en la Secretaria de Educacion del Distrito desarrolla una formacién integral,
fundamentada en conceptos humanisticos, donde se tiene en cuenta las vivencias, la
apropiacién de valores, desarrollo psicosocial, cognitivo y emocional, fomentando en
los pacientes estudiantes el trabajo creativo, identidad personal y el auto aprendizaje.

+ Responde a las caracteristicas de una poblacion especifica. Los aprendizajes
(contenidos).

- Genera una serie de adaptaciones pedagdgicas y metodoldgicas que hacen posible
esta nivelacion. La organizacion de los aprendizajes (secuencias).

- Presenta una propuesta formativa dirigida a la nivelacion de la basica primaria en
un ano lectivo. La metodologfa.

ESTRATEGIAS QUE VENIMOS ADELANTANDO
- Atencion domiciliaria: es una de las modalidades del sistema educativo formal en

los niveles de educacion inicial, primaria y secundaria, destinada a garantizar el
derecho a la educacion de los pacientes estudiantes que, por razones de salud, se
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ven imposibilitados a asistir a una institucién educativa, o al Aula Hospitalaria.

La atenciéon domiciliaria se realizd en los contextos familiares, en diferentes espacios
fisicos, (sala de estudio) con presencia de familia, cuidador o enfermera.

Como requisito en las intervenciones pedagdgicas, participan activamente los padres
de familia para apoderarse activamente de los procesos académicos de sus hijos,
fortaleciendo la construccion colaborativa de saberes.

En esta modalidad estamos en:
. Siete (7) localidades de la ciudad:;

- 10 maestros formadores de la Universidad el Bosque;
+ 14 pacientes pediatricos.

Robdética educativa: la robdtica educativa (RE) es una disciplina que permite concebir,
disefary desarrollar robots educativos para que los estudiantes se inicien desde muy
jévenes en el estudio de las ciencias y la tecnologia.

Implementacion del método STEM (Sciencie, Technology, Engineering and Mathematics)
a través de la robdtica educativa como terapia coadyuvante para mejorar la calidad
de vida de pacientes pediatricos oncoldgicos del Hospital Militar Central.

Centros Filarménicos Hospitalarios: son una estructura de formaciéon musical,
concebida como un espacio acondicionado para el desarrollo de la sensibilidad, el
disfrute de la experiencia artistica, el pensamiento creativo y la expresion simbdlica
de los nifos, nifas y jovenes en condicion de enfermedad, que privilegian las Aulas
hospitalarias de Bogota.

«La situacion por la que atraviesa un paciente estudiante hospitalizado esta cargada
de factores negativos de todo tipo. Por un lado, los que se derivan de la misma
situacion de hospitalizacion, que conlleva a la ruptura con los ambientes y circulos
que rodean a todo niflo. Junto a esto, el ingreso en un centro médico donde el infante
se encuentra de pronto en un ambiente que no le es propio».

En esta modalidad estamos en:

- Ocho (8) Aulas Hospitalarias;
- 8 maestros formadores de la Orquesta filarménica de Bogotd;
- 112 pacientes pediatricos.

Sociomatematicas: en el programa de Aulas Hospitalarias, hemos logrado identificary
construir, herramientas desde los dispositivos didacticos en la dimension sociomatematica
a partir de los intereses y motivaciones de los nifos, nifas y jovenes que hacen parte
de este. El trabajo ha permitido identificar las relaciones sociales, entre el paciente
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estudiantey su entorno clinico, (familiares y/o acudientes), potencializadas por medio
de la sociomatemadtica para construir conocimientos significativos a partir de sus
experiencias cotidianas y haciendo uso de material didactico.

Educacion fisica: la creciente incorporacion de pacientes estudiantes en contextos
no convencionales se encuentra ante nuevos retos y oportunidades para lograr la
verdadera inclusién escolar y social. Esto implica que cada docente hospitalario,
cualquiera que sea su campo de especializacion, ha de validar en su labor cotidiana
la diversidad de caracteristicas, potencialidades y necesidades de apoyo que todos
los pacientes estudiantes poseen. En este sentido, la presente propuesta busca
desarrollar cuatro lineas de trabajo que se inscriben en una necesidad de primer
orden: estimular, conocer y cuidar de la salud corporal, fisica y emocional. Dichas
lineas de trabajo son las siguientes:

«1. Conocimiento y cuidado del cuerpo humano.
- 2. Programa de bienestar para padres de familia o cuidadores.
« 3. Estimulacion temprana.
- 4. Preparacion pedagdgica de los docentes.
De acuerdo con lo anterior tenemos plena certeza de que es esencial que, tanto los

pacientes estudiantes, médicos pediatras, padres de familia o cuidadores y comunidad
educativa participen del proceso educativo, formando, asi, habitos de cuidado, de
trabajo y de conocimiento de su humanidad, para lograr un desempefio éptimo de las
actividades en las que estén implicadas y, por ende, una mejor calidad de vida.

Capsula ambiental: teniendo en cuenta la importancia y los diversos problemas
ambientales que existen actualmente, el equipo docente del aula hospitalaria promueve
el proyecto «capsula ambiental» que pretende concientizar a los pacientes estudiantes
y sus familias sobre el respeto, cuidado y la preservacién por el medioambiente.
iQué estrategias pedagdgicas diseflamos en nuestros pacientes estudiantes para
disminuir el impacto ambiental?

El aula hospitalaria desarrolla diversas estrategias pedagdgicas con el fin de disminuir
el impacto ambiental generando espacios de aprendizaje entorno al cuidado y
preservacion del medioambiente; teniendo en cuenta el PEI del colegio de origen
«Arte y comunicacion para el desarrollo de la creatividad, la cultura y las expresiones
artisticas» desde inicio del afno 2018 el equipo docente realiza actividades que permiten
potencializar la creatividad de los pacientes estudiantes y sus familias, por medio de
expresiones artisticas con ayuda de material reciclable como recurso preservadory
amigable con el medioambiente.

/Qué aportes generamos con nuestros pacientes estudiantes, para colaborar con el
medioambiente?
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Al desarrollar el proyecto Capsula ambiental los pacientes estudiantes y sus familias
comprenden y se concientizan sobre la importancia de cuidar nuestro planeta,
dicho proyecto estd enfocado en la promocion de valores, tales como el respeto,
responsabilidad y tolerancia aspectos esenciales que aportan al cuidado del
medioambiente y que son trabajados en cada una de las actividades desarrolladas
por los nifRos, nifas y jévenes que son parte del programa.

Atencion virtual: potencia una serie de habilidades en los pacientes estudiantes,
cuando estén en ella. Se elige esta opcion, debido a que el proceso de su
tratamiento médico, no le permite asistir a un aula regular, pero tampoco debe
hospitalizarse para recibir los medicamentos, esta metodologfa dentro del aula
hospitalaria se maneja de la siguiente manera:

1.

El método de enseflanza — aprendizaje es de autoformacion, flexible,
interactivo e independiente, aplicando el autoaprendizaje y estrategias
de automotivacion, donde se centra toda la atencion al aprendizaje de los
pacientes estudiantes y no a la ensefianza.

El paciente estudiante, se desempefa de forma auténoma., teniendo en
cuenta la programacion que la Docente a cargo del proceso lleve con el,
de esta forma se facilita el proceso ensefianza-aprendizaje de acuerdo al
ambiente en que se desenvuelve, en este escenario la comparia del Padre
de Familia o Cuidador es esencial y se convierte también en el responsable
de su propio aprendizaje.

Es importante contar con conectividad al internet y tener la aplicacion
de SKYPE, ya que, por este medio se realiza el proceso, el cual permite la
retroalimentacion siendo esta primordial para el proceso educativo.

Se ha evidenciado que mejora el uso de las herramientas tecnoldgicas en
los pacientes estudiantes y el uso del internet de manera adecuada.

Ruta de la salud: el programa surge en el afo 2006 como alternativa para mejorar
el acceso de la poblacion vulnerable, de grupos especiales de esta poblacion a los
servicios de salud ofertados por las ESE, ofreciendo un medio alternativo y gratuito
de transporte especial entre los diferentes puntos de atencion de la Red de hospitales
publicos de Bogota.
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Cada ruta cuenta en su interior con:
» Coordinador Distrital.
» Coordinador para cada red.
» Auxiliar de enfermerfa con entrenamiento por cada vehiculo.
» Conductor con entrenamiento.
» Informadores exclusivos de Ruta.
» Auxiliares administrativos.
HORARIO

El programa funciona en los tiempos determinados por el calendario académico
oficial enla jornada de la tarde, para no interrumpir la intervencién médica que realiza el
hospital en lajornada de la mafana. Asi mismo, se siguen todas las indicaciones médicas
correspondientes al protocolo hospitalario que permitan la atencién educativa.

IMPLEMENTACION DEL PROGRAMA

La Secretaria de Salud y la Secretaria de Educacion del Distrito, articulan acciones
para identificar el establecimiento hospitalario que cuente con las condiciones de
funcionamiento para una nueva aula hospitalaria.

Se vinculan a esta articulacion el Rector del colegio anexo, quien, en conjunto con
el Nivel Local y el Nivel Central de la SED, favorecen y garantizan los procesos y recursos
necesarios, tanto fisicos como de talento humano. En el cuadro siguiente se detallan los
pasos para la implementacion del aula hospitalaria.
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Gerente de la institucion de salud.

|

Secretaria de educacion del distrito. @ector del colegio anexo.

Definir espacio fisico para el aula
hospitalaria. Adecuacion del
espacio, asignar el lider del equipo
de salud. Socializacién del programa
en la institucion. Suministros.

Asignar docentes del ambito
hospitalario suministros y material
didactico. Formatos de registro.
Capacitacion a los docentes.

Equipos de computo y tabletas.

Lider del equipo de salud.

Docente lider del ambito
hospitalario.

Socializacién del programa.
Induccién a los docentes.
Reuniones conjuntas periédicas.
Seguimiento. Coordinacién del
equipo de salud con educacion.
Informe médico del paciente al
ingreso del programa.

Induccion a los docentes.
Coordinar las actividades de los
docentes del dambito hospitalario.
Informes mensuales de las
actividades. Coordinar con el
equipo de salud. Asistir a las
reuniones periédicas con el equipo.

Poblacion atendida:

¢ ESTUDIANTES EN
ANO APOYO ESCOLAR HOSPITALIZADOS SUBTOTAL
2010 27 - o
201 646 2878 3504
2012 1324 5079 6403
208 1398 5043 6441
2014 507 3564 e
2015 128 3568 3696
2016 293 2012 -
2017 160 4503 4663
2018 260 5049 50309
2019 231 965 1195
TOTAL 4974 B— —

1 371



372

TOTAL Ne ESTUDIANTES POR ANO
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3000
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1000
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AVANCES 2018-2019

Se cuentan con 38 628 pacientes estudiantes atendidos desde el afo 2010 a la fecha.

Actualmente se cuenta con 31 Aulas Hospitalarias, adscritas a 24 Colegios Distritales de
las 20 localidades de Bogota. Con tres aulas para apertura en agosto de 2019.

Se avanza en la atencién educativa formal de catorce pacientes-estudiantes con
atencion domiciliaria en el marco de una prueba piloto, con la Universidad El Bosque.

Se consolido el trabajo pedagdgico con pasantes y practicantes de la Universidad
Distrital Francisco José de Caldas y la Universidad El Bosque de diferentes areas como
fisica, quimica, pedagogfa infantil y matemdticas apoyando el trabajo de los docentes
hospitalarios.

Se continua con la alianza entre la SED y la Orquesta Filarmodnica de Bogota, en la que
se realiza un trabajo musical creando los Centros Orquestales Hospitalarios, los cuales
estan integrados por 71 pacientes-estudiantes de ocho Aulas Hospitalarias.

Alianza con la Ruta de la Salud ofrecida por la Secretarfa Distrital de Salud, trasportando
a los pacientes estudiantes a las diferentes Aulas Hospitalarias en ambulancias
medicalizadas.

Se continla avanzando con un estudio en tres Aulas Hospitalarias y patologfas como
asma, quemados y leucemia y de cémo el estar en un Aula Hospitalaria mejora la
calidad de vida de los pacientes estudiantes y sus familias.

Después de analizar nuestro trabajo consideramos que debemos empezar a publicar lo
escrito, experiencias obtenidas durante estos nueve afos de labor.
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PRESENTACIONES MINISTERIOS DE EDUCACION

LA MODALIDAD DE EDUCACION DOMICILIARIA
Y HOSPITALARIA: PRESERVAR LAS TRAYECTORIAS
ESCOLARES DE LOS ALUMNOS DEL SISTEMA
EDUCATIVO ARGENTINO

Mgter. Melania Ottaviano

Referente de la Modalidad Domiciliaria y Hospitalaria

Ministerio de Educacion, Cultura, Ciencia y Tecnologia de la Nacién Argentina.
melania.ottaviano@gmail.com

1. Presentacion

El ingreso a la modalidad de Educacién Domiciliaria y Hospitalaria constituye una
estrategia para garantizar la trayectoria escolar de todo sujeto que atraviesa por una
situacién de enfermedad que no haya completado su escolaridad en los niveles obligatorios.

Su trayectoria escolar estara estrechamente ligada al curso que siga la enfermedad
y su tratamiento, esto es: su evolucién, complicaciones, recidivas, derivaciones a otros
centros sanitarios, a otras localidades. Desde un plano médico, el modo de abordaje
de las distintas patologfas ha cambiado a lo largo de los Ultimos afos. Esto influye
directamente en las trayectorias escolares de los sujetos que atraviesan por este tipo de
situaciones particulares. Los modos actuales de tratar las enfermedades hacen que, por
ejemplo, la remisién parcial de la enfermedad permita al alumno el regreso a su escuela
por periodos mas o menos prolongados de tiempo, debiendo recurrir nuevamente a la
Educacion Domiciliaria y/u Hospitalaria en periodos de recidiva, como es el caso de ciertos
diagndsticos de caracter tanto crénico como recurrente. Las trayectorias educativas de
estos alumnos consistirdn en idas y vueltas por los distintos escenarios (centro de salud
- hogar — escuela), en forma variada, pero continua, necesitando tener garantizado su
derecho a la educacion a través de la continuidad de los aprendizajes previstos para el
grado/ano correspondiente.

En la complejidad de estos cambios, muchas veces repentinos y aleatorios al proceso
de salud-enfermedad que atraviesan los sujetos, es donde radica uno de los mayores
desafios que esta modalidad educativa debe enfrentar.



En este punto, vale la pena hacer una aclaracién: cada vez que un alumno «pasa» a ser
atendido por la modalidad, no deja por eso de ser alumno de su escuela de origen. No
hablamos por lo tanto de «pase escolar» en tanto tramite administrativo. Los alumnos
siguen matriculados en su escuela de referencia o escuela de origen aun cuando sean
temporalmente escolarizados en la modalidad, ya que es de esperar que en un futuro
pueda reincorporarse a la misma cuando su situaciéon de salud se lo permita.

Cada vez que un alumno «pasa» a ser atendido por la modalidad, no deja, por eso,
de ser alumno de su escuela de origen.

2. Organizacién de la EDYH en la Republica Argentina

Como mencionamos anteriormente, es en estos contextos 0 ambitos que la modalidad
da continuidad alas trayectorias educativas de los alumnos que atraviesan por una situacion
de enfermedad. Definimos, entonces, como una forma de buscar unidad de criterios:

Educacion domiciliaria: comprende la atencion educativa de los sujetos que se
encuentren en reposo domiciliario por atravesar una situacion de enfermedad, que les
impide concurrir a una escuela, iniciando o continuando la escolaridad obligatoria. El
hogar de cada alumno se constituye en un aula escolar domiciliaria, donde el docente
llevard a cabo su escolarizacion.

Educacion hospitalaria: comprende la atencién educativa de los sujetos que se
encuentran internados en los efectores de salud tanto publicos como privados, iniciando
o continuando la escolaridad obligatoria.

Las jurisdicciones de cada provincia de Argentina han ido generando distintos dispositivos
para dar respuesta a la demanda de educacion para los alumnos pertenecientes a la
escolaridad obligatoria en situacion de enfermedad. Segun las experiencias recogidas
alo largo del pais, podemos encontrar distintas formas organizativas que asumen dos
formatos basicos: escuelas y servicios educativos.

2.1 Escuelas

Se designan como Escuelas, los establecimientos educativos que cuenten con una
estructura organico-funcional que responda a las pautas reglamentadas por el Poder
Ejecutivo Provincial para cada uno de los niveles y modalidades. Estan dotadas de
autonomia pedagdgica y administrativa y su especificidad institucional refiere a los fines
y objetivos propios de la modalidad.
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Estas escuelas pueden ser:

 Escuelas hospitalarias y domiciliarias: son designadas como tales los establecimientos
que cuenten con aulas hospitalarias y domiciliarias, y que lleven a cabo la escolarizacion
de los sujetos que cursan los niveles obligatorios, contando con una sede o espacio
fisico que podré estar emplazada dentro del hospital de referencia o en otro edificio.

o Escuelas hospitalarias: son designadas como tales los establecimientos educativos
que lleven a cabo la escolarizacion de los sujetos que cursan los niveles obligatorios,
internados en los efectores sanitarios, contando con un espacio fisico o aula
hospitalaria dentro del mismo para la organizacion y desarrollo de la tarea.

» Escuelas domiciliarias: son designadas como tales, los establecimientos educativos
que lleven a cabo la escolarizacion de los sujetos que cursan los niveles obligatorios
y que se encuentren en reposo domiciliario, contando con una sede administrativa
0 espacio fisico para la coordinacion y organizacion de la tarea.

2.2 Servicios educativos

Se designan como Servicios educativos aquellas ofertas organizativas que no se
encuadran dentro del formato de Escuelas, y se conforman como opciones educativas
que llevan a cabo la escolarizacion de los sujetos que cursan los niveles obligatorios y
que se encuentren internados en efectores de salud o que cumplan reposo domiciliario.

Cadajurisdiccion provincial podra definir la dependencia pedagdgica y administrativa
de estos servicios. Se propone que puedan depender de una escuela propia de la
modalidad, de una escuela de los niveles o de una escuela de otra modalidad si el perfil
de los alumnos lo requiriese, siempre en articulacion con el organismo especifico de la
modalidad en el nivel central del Ministerio de Educacion Provincial.

Los Servicios educativos pueden ser:

« Servicios educativos hospitalarios: se designan como tales, aquellas ofertas educativas
que llevan a cabo la escolaridad de los sujetos que cursan los niveles obligatorios de
la escolaridad y se encuentran internados en los efectores sanitarios. Estos servicios
dependen en lo organico-funcional de una escuela base del nivel y/o modalidades.

« Servicios educativos domiciliarios: se designan como tales, aquellas ofertas educativas
que llevan a cabo la escolaridad de los sujetos que cursan los niveles obligatorios de
la escolaridad y se encuentran en reposo domiciliario, acorde a estricta prescripcion
médica. Estos servicios educativos dependen en lo organico-funcional de una
escuela del nivel y/o modalidades.



Cadajurisdiccion provincial organiza el funcionamiento de la modalidad en su territorio,
acorde al disefo derivado de sus caracteristicas poblacionales, geogréficas, sanitarias
y epidemioldgicas, a fin de incluir a todos los alumnos que requieran de la educacion
domiciliaria y/u hospitalaria. La conformacion de los esquemas de funcionamiento en
cada una de las provincias también esta directamente relacionada con el recorrido que
ha realizado la modalidad en el sistema educativo local. De esta forma, multiples factores
conforman los distintos formatos organizativos que pueden encontrarse a lo largo del pais.

Escuelas
Escuelas domiciliarias
y hospitalarias
Servici Servicios
ervicios domiciliarios
Educacién Educaciéon
domiciliaria Hospitalaria

3. La tarea en la modalidad

Como ya hemos visto, el ingreso a la modalidad suele ser repentino, y por lo tanto
los docentes no estan informados acerca del alumno con el que va a trabajar ya sea en
el dambito domiciliario como en el hospitalario.
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Cuando un alumno ingresa a la modalidad es importante disponer de recursos
que nos permitan realizar una evaluacion de la situacion del alumno, en sus aspectos
administrativos, pedagodgicos v clinicos, y que les posibilite a los docentes conocer las
caracteristicas del sujeto a escolarizar, para poder tomar una serie de decisiones acerca
de la tarea a realizar.

La evaluacion de la situacion del alumno es el punto de partida para planificar la
intervencion a realizar. Los docentes en esta modalidad se enfrentan a diario a la necesidad
de tomar decisiones. Para ello, es indispensable que, con la méxima antelacion posible,
cuenten con informacién procedente de distintas fuentes, que les permita esclarecer la
naturaleza y magnitud de la situacion a la que se enfrentaran.

Cuando hablamos de la evaluacion de la situacion, hacemos referencia a dos clases
de evaluacion. La primera es la evaluacion inicial, gue se realiza a partir de los primeros
contactos con el sujeto y los relatos de quienes lo acompanan durante el reposo o
la internacion. Es el punto de partida para elaborar el plan de trabajo con este sujeto
particular. La cantidad y calidad de los datos que se puedan recaudar en estos contactos
iniciales seran fundamentales para la tarea a desarrollar, ya que brindaran los insumos
necesarios para interpretar el impacto de la enfermedad, reconocer el estado en términos
pedagogicos del alumno, informarse sobre las caracteristicas de la enfermedad que
padece, etc.

Y, por otro lado, existe una evaluacién, que podriamos llamar «permanente», que
es la que se realiza dia a dia, semana a semana, y que consiste en un registro de las
modificaciones que se van produciendo en la situacidn, en relacién con aquel primer
momento en que tomamos contacto con este alumno. Esta evaluacion abarca, desde
lo pedagdgico, el registro de aquellos avances y logros obtenidos por el alumno, que
seran los nuevos puntos de partida en la tarea educativa.

La evaluacion permanente también debe considerar los cambios (avances y retrocesos)
en relacion con el estado de salud, relaciones interpersonales, etc. Como podrd entenderse,
esta evaluacién no es planteada en términos de calificacion sino como un registro atento
y actualizado de las posibilidades e impedimentos que tienen cada uno de los alumnos.

4. Comunicacion con la escuela de referencia

El contacto con la escuela de referencia del alumno que es temporalmente escolarizado
por la modalidad deberd ser permanente, de manera especial, en las situaciones que
demandan largos tratamientos. Esta comunicacion fluida entre ambas instituciones
educativas busca asegurar la continuidad de los aprendizajes y el vinculo con sus



docentes y su grupo de pares, facilitando el retorno a la escuela de origen, cuando su
situacion de salud se lo permita.

Con este fin hay algunas preguntas que es necesario realizar, por
ejemplo: ;qué contenidos estaba viendo al momento que dejé de
asistir a clase? jCudles son los temas que su grupo de compafieros
trabajara en las proximas clases? ;Como seran abordados estos
temas? ;De qué manera serdn evaluados? ;Cudles son las actividades
o tareas que el alumno mas disfruta, y cudles no le agradan tanto?
iPresenta dificultades en algunas asignaturas? ;Cémo es la relacién
del alumno con sus pares?

Muchos datos también pueden ser extraidos de la carpeta de clase, del cuaderno de
comunicacionesy carpetas de trabajo con dispositivos con conexiéon a internet. También
estos soportes pueden brindarnos informacion mas especifica sobre los contenidos y
los modos de abordaje que propone la docente a cargo del grupo del alumno en su
escuela de referencia.

Por ejemplo, si en su carpeta observamos ejercitacion a través de la multiplicacion
es posible asumir que el alumno tiene afianzada la suma como operacién. También
por medio de la carpeta o cuaderno de clase es posible obtener informacion sobre los
cuentos trabajados, la utilizacion de manuales de clase, etc.

Por su parte, el cuaderno de comunicaciones puede brindarnos informacion acerca
de la conducta del alumno en su escuela de origen. Esta informacion sera de gran
utilidad ya que, frecuentemente, suele atribuirse la desatencion, la apatia, la irritabilidad
afactores relacionados con el estar en situacion de enfermedad. También este cuaderno
nos brindara informacion sobre la relacién existente entre la escuela y la familia.

Siel alumno dispone de un dispositivo electrénico con internet podréa acceder a los
trabajos realizados en clase, y en algunos casos a los blogs de las escuelas y/o aulas.
Estos dispositivos posibilitan la comunicacion con los comparieros de curso y pueden
ser la herramienta que permita la realizacion de trabajos grupales con ellos, cuando la
presencia ffsica no sea imprescindible. El alumno puede seguir vinculado a proyectos
de investigacion en marcha mientras se encuentra en reposo.

Esimportante considerar que no siempre serd posible tener acceso a estos materiales,
especialmente en contextos hospitalarios, y mas aun si el alumno debid trasladarse a otra
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ciudad para su tratamiento. Los alumnos pocas veces se trasladan con sus materiales de
estudio, y en ocasiones también les es muy complejo hacerse de ellos.

5. Desarrollo de la tarea: trabajo con el alumno

El alumno en situacion de enfermedad requiere un abordaje pedagdgico capaz de
adaptarse a sus nuevas necesidades: las relacionadas al diagndstico, a la hospitalizacién,
a las practicas médicas desconocidas, a la modificacion de los tiempos vy los espacios,
a la pérdida de la cotidianidad, al aislamiento, a la desvinculaciéon de su escuela de
origen y de su grupo de pares, a la vivencia de dolor, a los temores, ansiedades y otras
manifestaciones subjetivas expresadas en él y su familia.

«Porla especificidad misma del sujeto que atraviesa por una enfermedad o convalecencia,
la praxis docente se encuentra atravesada por una serie de exigencias y desafios que
exceden la dimension de los aprendizajes y la continuidad de la escolarizacion. Y en
virtud de que este quehacer se encuentra en el entrecruzamiento de discursos, saberes
y practicas que articulan el campo de la Educacién con el de la Salud, requiere de una
conceptualizacion consistente e integradora de los diversos aspectos de la subjetividad
que se encuentran involucrados. (Blestcher, 20m).

En cada uno de estos ambientes educativos requieren de un clima que propicie
una respuesta personal del alumno a las situaciones que se le ofrecen a diario para su
aprendizaje y formacion integral. Las estrategias pedagdgicas se deberan disefar para
el «caso por caso» segun las variables de analisis: permanencia y diagnoéstico. Si nos
detenemos en este punto, es porque debemos comprender que el trabajo individualizado
exige un tratamiento de la informacion muy complejo, donde el docente debera hacer
un juicio estratégico para afrontar, no ya los problemas encontrados en el «diagnéstico
inicial», sino aquellos derivados de la necesidad de construirle viabilidad a su planificacion.

Esto ocasiona una reflexion critica permanente sobre las limitaciones y posibilidades
de la situacion, la cual va a permitir actuar con criterios de anticipacién, reduciendo la
incertidumbre e improvisacion, pero con la flexibilidad necesaria para aprovechar las
oportunidades que ofrezca el contexto y resolver las dificultades que se presenten.

Comoyalo hemos desarrollado, el contacto con la escuela de referencia es fundamental,
en primer lugar, para alertar a la misma sobre las condiciones actuales del alumno, que
pueden influir—o no— en sus aprendizajes, y en segundo lugar, para lograr una coordinacion
que permita la continuidad de los aprendizajes en la medida de sus posibilidades y en
concordancia con el grupo de pares de referencia.



Cuando el docente va al encuentro de un alumno, jamas deberfa hacerlo desprovisto.
La informacién con la que cuente serd la base de la propuesta con la que se arribe. Asi,
teniendo en cuenta los datos ya detallados, el docente tendrd las herramientas necesarias
para pensar y planificar la primera clase.

No debemos perder de vista la funcién primordial de la presencia

del docente en cada uno de estos dmbitos: educar. Esto se hace

/\ efectivo garantizando su derecho a una educacién de calidad y no

@ solo lamera presencia de un docente. La propuesta a realizar debe

K/ seraquella que posibilite que el alumno continte con sus estudios

y adquiera los contenidos necesarios para que retorne a su escuela
de origen en las mejores condiciones pedagdgicas posibles.

6. La reinsercion en una escuela de referencia

El proceso de insercion o reinsercion en la escuela de referencia debe ser planificado en
conjunto con dicha institucion, de modo de dar continuidad a la propuesta pedagdgica. Por
este motivo, se busca mantener o iniciar el contacto mientras la situacion de enfermedad
mantenga al alumno alejado de su escuela de referencia.

Aliniciar este proceso, el docente de la modalidad deberd enviar a la escuela de referencia
un informe que dé cuenta del trabajo realizado por el alumno durante su estadia en el
hospital o domicilio. Es imprescindible que se adjunten aquellas evaluaciones realizadas
o trabajos integradores que realicen los alumnos a fin de documentar la sincronizacion
entre los contenidos abordados por la escuela de origen y los presentados por la docente
de la modalidad.

También es necesario que el alumno incorpore todo lo trabajado en su carpeta de
clases diarias, pudiendo asi dar continuidad a sus aprendizajes. Esto posibilita, por otra
parte, dar visibilidad y jerarquizar la intervencion educativa de la modalidad EDYH.

En este informe, que serd preferentemente descriptivo, se sugiere incorporar informacion
relativa a las vivencias del alumno durante su periodo de enfermedad y tratamiento,
el impacto de la enfermedad, las dificultades superadas o que aun permanecen, los
cambios evidenciados, los logros alcanzados y cualquier otra circunstancia particular
que los docentes en la escuela de referencia deberian tener en cuenta.
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Esimportante que el alumno/a se sienta acompanado y apoyado en los nuevos desafios
que debe enfrentar tanto en términos académicos como sociales y emocionales. Los
docentes de la escuela de referencia podran facilitar este regreso, mediante estrategias
especificas apropiadas compartidas con el docente de la modalidad a cargo.

7. La tarea del docente en la Modalidad Educacion Domiciliaria y Hospitalaria

Desde el punto de vista del abordaje pedagdgico, sostenemos que en el actuar del
docente debe prevalecer el cumplimiento de los objetivos estipulados por la Ley de
Educacion Nacional y la Res CFE 202/13.

Para ello, es necesario destacar que los efectos derivados de la situacion de enfermedad
no implican necesariamente un deterioro en la capacidad de aprendizaje de los alumnos.
Por el contrario, centrar la mirada en la situacién por encima de las posibilidades y
responsabilidades, que asumimos como agentes del Estado que resguardamos el derecho
a la educacion, produce un retroceso en la escolarizacion de los alumnos.

En este aspecto es importante destacar que la tarea del docente en la modalidad no
se centra en trabajar con los aspectos sanos del alumno, sino con la complejidad que
implica un estudiante en situacion de enfermedad

Si bien la tarea de resguardar las trayectorias escolares de los alumnos es comun a
todos los docentes de la modalidad, existen algunas diferencias que es importante sefalar.

Cuando la tarea se desarrolla en el domicilio del alumno debera tenerse en cuenta
el encuadre de trabajo y acordar el mismo con la familia. En estos casos no existen
companeros para el estudiante ni equipo de conduccion o colegas para el docente. Por
otro lado, este debe trasladarse con toda su «caja de herramientas» tanto materiales como
cognitivas dado que el hogar no es el medio donde suelen desarrollarse tareas docentes.

En cambio, cuando la tarea docente se desarrolla en el hospital son otras las variables
que deben tenerse en cuenta. Por un lado, nos encontramos en un ambito donde la
mirada y la prioridad estan puestas en el cuerpo, en la enfermedad, la medicacion, el
ajuste que cada familia debe hacer al tener a un miembro de la familia internado en un
hospital, muchas veces atravesando situaciones de desarraigo.

En este &mbito se debe distinguir la educacién en aula hospitalaria y a pie de cama. En
el primer caso, cuando el alumno puede desplazarse, contamos con una estructura que
se asemeja mas a un aula tradicional. Sin embargo, si bien puede utilizarse la dindmica
grupal, estamos ante una situacion de nifos de diferentes edades, y aun cuando tuvieran
la misma edad, con trayectorias escolares que pudieran ser muy diversas. En cambio,



cuando el alumno no puede desplazarse, el proceso de ensefianza y aprendizaje se realiza
a pie de cama. Es en este contexto donde el docente puede encontrar mayores desafios
ya que, al igual que en la educacién domiciliaria, se encuentra en un espacio que no es
el habitual para la ensefanza, con el agregado que debe hacer frente a interrupciones
por controles de enfermeria y procedimientos médicos.

Cuando la tarea desarrollada por el docente en una institucion sanitaria se enmarca en
una escuela hospitalaria, este cuenta con recursos que pueden fortalecer y enriquecer su
tarea. Por un lado, contar con un equipo de conduccioén, por otro la posibilidad de contar
con biblioteca escolar con la figura del bibliotecario, sala de juegos (especialmente Util
para alumnos de Nivel Inicial) y gabinete psicopedagdgico.

LA EDUCACION DOMICILIARIA EN ARGENTINA DESDE LOS MARCOS
NORMATIVOS Y LA INCORPORACION DE LOS RECURSOS DIGITALES.

El derecho a una educacién de calidad para todos. La educacién hospitalaria y
domiciliaria: recorrido histérico de paises de Latinoamérica.

Para que la reflexion tenga un encuadre que posibilite la insercion de las nuevas
tecnologias es preciso realizar un punteo de la experiencia educativa en lberoamérica:
Marcos Juridicos Nacionales Argentina Ley 26.061. Ley de Proteccion Integral de los
Derechos de las Nifas, Nifios y Adolescentes Ademas de reconocer el derecho a la
educacién para niflos con capacidades especiales [a. 15], esta ley crea la figura del
Defensor de los Derechos de las Nifas, Nifios y Adolescentes, quien tendré a su cargo
velar por la proteccion y promocion de sus derechos consagrados en la Constitucion
Nacional, la Convencién sobre los Derechos del Nifio y las leyes nacionales [a. 47]. La
Educacion Domiciliaria y Hospitalaria es la modalidad del sistema educativo en los
niveles de Educacion Inicial, Primaria y Secundaria, destinada a garantizar el derecho a
la educacion de los alumnos que, por razones de salud, se ven imposibilitados de asistir
con regularidad a una institucién educativa en los niveles de la educacién obligatoria.
(Ley 26206, art. 60).

Objetivos educativos formales:

« Impartir Educacién Primaria y Secundaria a alumnos en situacion de enfermedad.
« Evitarinasistencias.

« Mantener la continuidad de los aprendizajes escolares.

« (alificary promover.

« Reducir la desercidn y la repitencia escolar provocada por la enfermedad.

« Reinsertar al alumno en su escuela de origen.
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Aprender Conectados es una politica integral de innovacién educativa

La propuesta es garantizar la alfabetizacion digital para el aprendizaje de competencias
y saberes necesarios para la integracion en la cultura digital y la sociedad del futuro. En ese
marco se considera la innovacion y, dentro de ella, a las TIC como recurso pedagdgico,
lidico, motivacional en el &mbito de la educacién domiciliaria y hospitalaria sumado al
aporte comunicacional que ellas brindan, permiten generar actividades o insumos acordes
a las légicas de los alumnos. En ese marco se desarrollaron orientaciones pedagdgicas de
Educacion Digital a través de publicaciones con las siguientes temdticas:

o Marcos pedagdgicos Aprender Conectados:

Incluye objetivos, abordaje y lineamientos del plan. Los lineamientos pedagdgicos se
proponen como orientaciones para promover la construcciéon de dispositivos transversales
de innovacién pedagdgica, que ayuden a construir los cambios en la educacion que
demandan los modos emergentes de cultura y comunicacion del siglo XXI.

» Competencias de educacion digital:

Este documento de la coleccién «<Marcos pedagdgicos Aprender Conectados» tiene
como mision principal integrar ala comunidad educativa en la cultura digital. Se busca
promover la alfabetizacion digital centrada en el aprendizaje de competencias y saberes
necesarios para una insercion plena de los alumnos en la cultura contemporaneay la
sociedad del futuro.

» Programacion y robdtica: objetivos de aprendizaje para la educacién obligatoria

Este documento que pertenece a la coleccién «Marcos pedagdgicos Aprender
Conectados» propone las bases fundacionales para la construccion de objetivos y
lineamientos, para la ensefianza de la programacion y la robética en todas las escuelas
de la Republica Argentina.

Argentina: primer pais en América Latina en integrar la programacion y la robética

Se aprobaron los Nucleos de Aprendizajes Prioritarios (NAP) de Educacion Digital,
Programacién y Robdtica, dando paso a su integracion curricular en la educacion obligatoria.

El Consejo Federal de Educacién aprobd los NAP de Educacion Digital, Programacién y
Robdtica después de un proceso de dos afos: se trata de un proyecto que buscé incorporar
aportes de todas las jurisdicciones y que incluyd consultas a expertos en esa materia para
enriquecer el debate. Se trata de un hito histérico para la educacion argentina en materia
de promocion de la alfabetizacién digital.



Proceso de construccion - NAP

» integraciana los contenidos curriculares indispensables (Art, 88).

Ley de Educacién Nacional N.% 26.206:
‘ » desarrollode competencias para manejar los nuevos lenguajes producidos por las TIC (Art.11)
estratégica durante la escolaridad obligatoria® j

-~
m | Resolucion CFE N2 263/15: “La ensefianza y el aprendizaje de la Programacién es de importancia
\

m 4 Marcos pedagégicos » Consulta nacional
* Aportes jurisdiccionales
m * Educaciéndigital ¢ Programacion  * Robética = Revision de curriculas internacionales
= Entrevistas a especialistas
4 Red Federal para la Mejora —\
de los aprendizajes 1
¥ Presentacion + recepcion -
de aportes jurisdiccionales / Presentacion CEE Aprobacién
26/02 23/05 12/09
04/04 —_————d Resolucién
+ Reunion técnica para ¥ Aportes de ministros 343/18
incorporacién de aportes con

las jurisdicciones /

A

Realidad Virtual como recurso digital en Educacién Domiciliaria y Hospitalaria

En ese marco (AP) tiene lugar la inclusion de Realidad Virtual en Educacion Domiciliaria
y Hospitalaria con el objetivo de que los alumnos de una escuela hospitalaria podran
interactuar con el mundo virtual, de una forma similar a como interacttian con el mundo real.

Los alumnos de la modalidad se encuentran aislados, sin posibilidad de acceder a
lugares o conectarse con el afuera.

El docente tendrad que disefar estrategias para el aprendizaje significativo con este
recurso de inmediatez y el acceso auténomo a la informacion, que hardn mas atractivo
el aprendizaje.

» Recursos: para la formacién se utilizardn los recursos creados por la Direccion de
Innovacién, especial de VR en Educ.ar, App, 8 videos 360, seran instalados en los celulares
al igual que una App para acceder con facilidad a cada uno de ellos.

Escuelas Hospitalarias de las 24 provincias accederdn a los recursos fisicos (Casco y
teléfono celular) y recursos digitales de VR para su implementacion.

El acceso a dichos materiales es a través de Especial de la Modalidad Domiciliaria y
Hospitalaria en el portal educativo del ministerio de Educacion, Cultura, Ciencia y Tecnologia
de la Nacion Argentina. Especial de Recursos Digitales de Realidad Virtual.

| 385



386

DECLARACION DE PANAMA

AN A . .
1|/~ Maria Bori Soucheiron

DECLARACION FINAL DEL IV CONGRESO
INTERNACIONAL DE PEDAGOGIA HOSPITALARIA

Ciudad de Panamd, Panamd, 18 de mayo de 2019

Los participantes en el IV Congreso Internacional de Pedagogia Hospitalaria, realizado

en lasinstalaciones de la sede permanente del Parlamento Latinoamericano y Caribefio,
Parlatino, en la ciudad de Panama, Republica de Panam4, los dias 17 y 18 de mayo de
2019, organizado por la Red Latinoamericana y del Caribe por el Derecho a la Educacion
de Nifos, Nifas y Jovenes Hospitalizados o en Situacion de Enfermedad (REDLACEH) y
auspiciado por el Parlatino,

Considerando:

1.

La Declaracion Universal de Derechos Humanos adoptada por la Asamblea General
de las Naciones Unidas el 10 de diciembre de 1948 en Paris; que en su Articulo 26
establece que toda persona tiene derecho a la educacion, que debe ser gratuita al
menos en lo concerniente a la instruccion elemental y fundamental y tendra por
objeto el pleno desarrollo de la personalidad humana y el fortalecimiento del respeto
alos derechos humanos y a las libertades fundamentales;

La Constitucién de la Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la
Ciencia y la Cultura, Unesco, aprobada en Londres el dia 16 de noviembre de 1945y
sus modificaciones posteriores, que entre sus declaraciones establece «Que la amplia
difusion de la cultura y la educacion de la humanidad para la justicia, la libertad y
la paz son indispensables a la dignidad del ser humano y constituyen un deber
sagrado que todas las naciones han de cumplir con un espiritu de responsabilidad
y de ayuda mutua» y «la cooperacion de las naciones del mundo en las esferas de
la educacion, de la ciencia y de la cultura, los objetivos de paz internacional y de
bienestar general de la humanidady;

La Convencién relativa a la Lucha contra las Discriminaciones en la Esfera de la
Ensenanza, aprobada en Paris el 14 de diciembre de 1960 por la Conferencia General
de la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura,
Unesco, basada en el principio que no deben establecerse discriminaciones y proclama
el derecho de todos a la educacion, consciente de su tarea de procurar la igualdad
de posibilidades y de trato para todas las personas en esa esfera, entendiendo por



«discriminacion» toda distincion, exclusion, limitacion o preferencia, basada en la
raza, el color, el sexo, el idioma, la religion, las opiniones politicas o de cualquier
otra indole, el origen nacional o social, la posicion econémica o el nacimiento, que
tenga por finalidad o por efecto destruir o alterar la igualdad de trato en la esfera de
la ensefanza;

La Convencién sobre los Derechos del Nifio, adoptada por la Asamblea General de la
Organizacion de las Naciones Unidas el 20 de Noviembre de 1989, que en sus articulos
28y 29, especialmente el primero de ellos expresa que los Estados partes reconocen
el derecho del nifio a la educacion y, con objeto de conseguir progresivamente y
en condiciones de igualdad de oportunidades ese derecho, deberan en particular
implementar la enseflanza primaria obligatoria y gratuita para todos; fomentar el
desarrollo, en sus distintas formas, de la ensefianza secundaria, incluida la ensefianza
general y profesional, hacer que dispongan de ella y tengan acceso a ella todos los
nifos y adoptar medidas apropiadas tales como la implantaciéon de la ensefianza
gratuita y la concesion de asistencia financiera en caso de necesidad; y hacer la
ensefanza superior accesible a todos, sobre la base de la capacidad, por cuantos
medios sean apropiados; adoptar medidas para fomentar la asistencia regular a las
escuelas y reducir las tasas de abandono escolar;

El Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, adoptado por
la Asamblea General de las Naciones Unidas en su resolucion 2200 A (XXI), de 16 de
diciembre de 1966, que entré en vigor el 3 de enero de 1976, en cuyo articulo 13, los
Estados Partes reconocen el derecho de toda persona a la educacion, la que debe
orientarse hacia el pleno desarrollo de la personalidad humanay del sentido de su
dignidad, y debe fortalecer el respeto por los derechos humanos v las libertades
fundamentales, debe capacitar a todas las personas para participar efectivamente en
una sociedad libre, favorecer la comprension, la tolerancia y la amistad entre todas
las naciones y entre todos los grupos raciales, étnicos o religiosos, y promover las
actividades de las Naciones Unidas en pro del mantenimiento de la paz. Estableciendo
la ensefanza primaria obligatoria y asequible a todos gratuitamente; la ensefianza
secundaria, en sus diferentes formas, incluso la ensefianza secundaria técnica y
profesional, debe ser generalizada y hacerse accesible a todos;

La Convencidn sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra la
Mujer, adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas en su resolucion
34/180, de 18 de diciembre de 1979, que entré en vigor el 3 de septiembre de 1981,
en cuyo Articulo 10, establece que los Estados Parte adoptaran todas las medidas
apropiadas para eliminar la discriminacion contra la mujer, a fin de asegurarle la
igualdad de derechos con el hombre en la esfera de la educacion;
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10.

11.

La Recomendacidn sobre la Educacion para la Comprensién, la Cooperacion y la
Paz Internacionales y la Educacion relativa a los Derechos Humanos y las Libertades
Fundamentales, aprobada por la Conferencia General de la Organizacion de
las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura, Unesco, en su 182
Reunion en Parfs, el 19 de noviembre de 1974, que se pronuncia sobre principios
rectores, politica, planeamiento y administracién nacional, aspectos particulares del
aprendizaje, laformaciény la accion, la preparacion de los educadores, la investigacion
y experimentacion y la cooperacion internacional;

La Declaraciéon Mundial sobre Educacién para Todos: La Satisfaccion de las Necesidades
Bdsicas de Aprendizaje, aprobada por la Conferencia Mundial sobre Educacién para
Todos en Jomtien, Tailandia, en marzo de 1990, convocada conjuntamente por el
Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (Unicef), el Programa de las Naciones
Unidas para el Desarrollo (PNUD), la Organizacién de las Naciones Unidas para la
Educacion, la Ciencia y la Cultura (Unesco) y el Banco Mundial;

La Declaracién y Programa de Accién de Viena, aprobada por la Conferencia Mundial
de Derechos Humanos convocada por las Naciones Unidas en Viena, Austria, en
junio de 1993, que tuvo por objeto lograr la plena realizacion de todos los derechos
humanos; derechos econdmicos, sociales y culturales y derechos civiles y politicos,
entre los que esté el derecho a la educacion;

Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, aprobadas por la Asamblea General de Naciones Unidas el 20 de
diciembre de 1993, que representan el firme compromiso moral y politico de los
gobiernos respecto de la adopcién de medidas encaminadas a lograr la igualdad
de oportunidades para las personas con discapacidad sefialando que esta 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, estableciendo
los principios de igualdad de oportunidades, igualdad de derechos, igualdad de
participacion.

La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo
Facultativo, aprobados el 13 de diciembre de 2006 en la Sede de las Naciones Unidas
en Nueva York, primer instrumento amplio de derechos humanos del siglo XXI, en
su Articulo 24 reconoce el derecho de las personas con discapacidad a la educacion
y establece que los Estados Partes aseguraran un sistema de educacién inclusivo a
todos los niveles asi como la ensefianza a lo largo de la vida, que las personas con
discapacidad no queden excluidas del sistema general de educacién por motivos



12.

13.

14.

15.

16.

de discapacidad, y que los nifios y las nifias con discapacidad no queden excluidos
de la ensefianza primaria gratuita y obligatoria ni de la enseflanza secundaria por
motivos de discapacidad y puedan acceder a una educacion primaria y secundaria
inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condiciones, facilitando medidas de
apoyo personalizadas y efectivas en entornos que fomenten al méximo el desarrollo
académicoy social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusion, adoptando
medidas pertinentes para la comunicacion y técnicas y materiales educativos
adecuados, asegurando que las personas con discapacidad tengan acceso general
a la educacion superior, la formacién profesional, la educacion para adultos v el
aprendizaje durante toda la vida sin discriminacién y en igualdad de condiciones
con las demas.

La Declaracion del Milenio de las Naciones Unidas, Resolucién aprobada por la
Asamblea General, en septiembre del afio 2000, en cuyo texto se obligan a «Velar
porque, para el afio 2015, los niflos y nifas de todo el mundo puedan terminar un
ciclo completo de ensefianza primaria y porque tanto las nifias como los nifos
tengan igual acceso a todos los niveles de la ensefanzay;

El Marco de Accién de Dakar: Educacion para Todos: Cumplir nuestros compromisos
comunes, adoptado en el Foro Mundial sobre la Educacion Dakar (Senegal), en abril
de 2000;

Los Objetivos de Desarrollo de la ONU para el Milenio, Informe 2015, en especial el
segundo objetivo propuesto en el afo 2000, referente a lograr la ensefanza primaria
universal, que se complementay amplia con los Objetivos de Desarrollo Sostenible,
mencionados mas adelante;

Las Constituciones Politicas de los paises de América Latina y El Caribe, miembros
del Parlamento Latinoamericano y Caribefio (Parlatino), que establecen entre sus
preceptos el derecho a la educacion y la garantia de su pleno ejercicio;

La Declaracion de los Derechos del Nifo, la Nifia o Joven Hospitalizado o en
Tratamiento de Latinoamérica y el Caribe en el Ambito de la Educacién, aprobada
en la Asamblea General de la Red Latinoamericana y del Caribe por el Derecho a la
Educacion de Nifos y Jovenes Hospitalizados o en Tratamiento, el 9 de septiembre
de 2009 en Niterdi, Rio de Janeiro, Brasil , declaratoria que promulga los derechos
fundamentales de los estudiantes que deben recibir educacién en centros de salud o
de rehabilitacién por encontrarse en situacion de enfermedad. Declaracién validada
el 22 de noviembre de 2013 en la XIX reunidn de la Comisién de Educacion, Cultura,
Ciencia, Tecnologia y Comunicacion del Parlamento Latinoamericano y Caribefio
(Parlatino);
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17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

La Ley Marco sobre el Derecho a la Educacion de los Nifios, Nifias y Jévenes Hospitalizados
o en Situacion de Enfermedad en América Latina y el Caribe, aprobada en la XXX
Asamblea Ordinaria del Parlamento Latinoamericano y Caribefio, celebrada en mayo
de 2015, en ciudad de Panama, Panama;

La Declaracién de Salamanca de junio de 1994, que establece la educacién inclusiva
como un derecho. Una sociedad inclusiva se logra con una educacion para todos y las
escuelas normales con orientacion inclusiva combaten las actitudes discriminatorias;

El paradigma de la educacién inclusiva en los contextos de la Pedagogia Hospitalaria,
establecido por Unesco en el afo 2005, que lo consigna como un proceso para
responder a la diversidad de necesidades de todos los alumnos, para reducir la
exclusiéon dentro y desde la educacion y cumplir la responsabilidad del sistema
regular de educar a todos los nifios y niAas;

La Agenda 2030 de Naciones Unidas, que instituye que el logro de los objetivos de
Desarrollo Sostenible cobra una estrecha relacién con la Educacion, porque el éxito
se logra asegurando una educacion de calidad, inclusiva y equitativa que permita
a todos y todas acceder a muy buenos aprendizajes teniendo siempre presente la
diversidad;

Elinforme que cada pais participante de este Congreso ha presentado en las Mesas
de Trabajo Politicas, Gestion Educativa y Formacion de Profesionales en el contexto
del IV Congreso Internacional sobre «Pedagogia Hospitalaria: innovacién educativa,
politicas y formacion de profesionales» celebrado los dias 17y 18 de mayo de 2019,
en ciudad de Panama, Panama;

La labor desarrollada en las mesas de trabajo del Congreso, que permitié y favorecié
un didlogo provechoso de intercambio de informacion, exposicion de propuestas
de accién y de desarrollo normativo; y,

La participacion en estas mesas de trabajo, de representantes de los ministerios de
educacién y de salud, de universidades, de centros de estudios, de escuelas y aulas
hospitalarias, de los siguientes paises de América Latina y El Caribe: Argentina, Brasil,
Chile, Colombia, Costa Rica, Ecuador, Espafa, Guatemala, México, Pery, Venezuela,
que han tenido como resultado el arribo a diversas conclusiones;



Declaran:

1.

En politicas

La articulacion de los sectores educacién y salud, que debe estar recogida en nuestros
ordenamientos juridicos para hacerla exigible, es indispensable en la creacién,
generacion y funcionamiento de aulas hospitalarias, espacios que hacen factible el
ejercicio del derecho a una educacién de calidad a nifias, niflos y jovenes en situacion
de enfermedad, derecho humano basico y reconocido por todos los instrumentos
internacionales aprobados e incorporados por nuestros paises de América Latina y
El Caribe.

La articulacion de los sectores de salud y educacion para la creacion y generacion de
aulas hospitalarias es una articulaciéon virtuosa porque genera un mayor bienestar
social al mejorar la calidad de vida de los nifios, nifas y jovenes en situacion de
enfermedad. Existe evidencia empirica de que iniciar o continuar estudios en el
aula hospitalaria permite al nifio, nifa y joven afectado en su salud, normalizar sus
vidas, aumentar su percepcion de felicidad, mejorar su estado de dnimo 'y su estado
inmunitario, disminuir los sintomas negativos de la enfermedad, generar un sentido
de pertenencia a un grupo, posibilitdndole enfrentar su enfermedad con esperanza.

Una nifa, un niflo o un joven en situacion de enfermedad, que por su particular
condicién de vida esta en un recinto de salud, esté inserto en un espacio que es de
natural direccion de las autoridades y personal de salud. En este contexto, la articulacion
con el sector educacion es indispensable para que esa nifia, nifio o joven continlie
sus estudios y no sea marginado o expulsado del sistema educativo. No olvidar que
no hay nifos, niRas o jovenes desertores del sistema educativo, sino nifos, nifas o
jovenes marginados o expulsados de sistemas educativos que no tienen respuesta
para ellos.

Una adecuada articulacion entre los sectores de educacion y salud en el contexto
del Aula Hospitalaria, implica: a) un trabajo colaborativo del sector salud y del sector
educativo para el intercambio de informacién que permita una entrega de educacion
de calidad; b) capacitacion reciproca en conceptos basicos para conocer el quehacer
del otro y conocer los mérgenes de actuacion del educador en materia de salud y
del personal de salud en materia de educacion; ¢) una alianza de personal de salud
y de educacién para abordar objetivos de prevencion; d) favorecer la formacion de
equipos multidisciplinarios en el ambito no solo de acciones de educacion formal
en espacios regulares, sino también de acciones de educacion no formal como la
alfabetizacién en salud, la formacion de voluntariado, entre otros; e) trabajar en red
potenciando estrategias de comunicacion y coordinacion entre personal de saludy

391



392

educacion, en el contexto de una educacion inclusiva; f) elaboracion e implementacion
de convenios de colaboracién y protocolos, que hagan la bajada de esta articulacion
reconocida a nivel normativo; g) la disposicion de espacios adecuados proporcionados
por el sector salud, que cumplan minimas especificaciones técnicas preestablecidas;
h) el equipamiento de las aulas y la entrega de las acciones educativas aportados
por el sector educacional; i) la multidisciplinariedad concretada en la participacién
en reuniones clinicas y acceso de fichas clinicas de los pedagogos hospitalarios; )
que la familia conozca tempranamente la existencia de aulas hospitalarias, lo que
evitara que los nifios, nifas y jovenes pierdan afos de escolaridad; k) sensibilizacion
en todos sus niveles, tanto del personal del sector salud como del sector educacion
respecto de la existencia de las aulas hospitalarias y domiciliarias; ) que los docentes
hospitalarios tengan el apoyo del sector salud respecto de su salud emocional, atendido
el desgaste que su trabajo implica; m) los pedagogos y pedagogas hospitalarias y
personal de educacion participen en sociedades médicas, en congresos médicos para
exponer sobre temas de pedagogia hospitalaria, y asimismo médicos y personal de
salud participen en organizaciones y congresos de educacién para exponer sobre el
impacto de las acciones educativas en la salud de nifios, nifas y jévenes en situacion
de enfermedad, y en ambos casos investigar y publicar, aportando datos duros para
el disefio e implementacién de politicas publicas en los respectivos paises.

En gestion educativa

5.

La necesidad de educacion de los nifios, nifas y jovenes en situacién de enfermedad en
el contexto sanitario debe sustentarse en levantamientos estadisticos intersectoriales
que permitan respaldar la necesidad de dicha atencion pedagdgica.

La sustentabilidad de la atencién pedagdgica en centros de salud requiere de un
sistema de financiamiento especial que permita cubrir todas las necesidades de los
estudiantes, incluyendo el acompafiamiento a la inclusion socioescolar.

El trabajo intersectorial, educacién y salud, debe hacerse cargo de proveer un espacio
educativo acorde a las necesidades de los estudiantes en situacion de enfermedad.

El ministerio de educacion debe aportar con materiales y tecnologias que favorezcan
el pleno desarrollo de los estudiantes.

La necesidad de trabajo sistémico en pedagogia hospitalaria requiere que ambos
ministerios establezcan lineas de accion que permitan la articulacién del equipo
docente y el equipo de salud en beneficio de una atencién holistica que favorezca
el desarrollo integral del nifo, nifa y joven.



10.

11.

12.

13.

La atencion holistica de la educacién en contextos sanitarios requiere de laincorporacion
de la familia y de la escuela de origen. El ministerio de educacion debe normar la
co-responsabilidad de las escuelas de origen con el colegio hospitalario.

La Pedagogia Hospitalaria debe ser reconocida por el ministerio de educacion como
una modalidad educativa que pueda responder a las particulares necesidades del
estudiante y del contexto.

El ministerio de educacion debe proveer formacion especializada y permanente a
los maestros hospitalarios.

Es necesario dar a conocer a la ciudadania la existencia de la Pedagogia Hospitalaria
como una nueva modalidad educativa, siendo una responsabilidad compartida entre
los ministerios de salud y educacion.

En formacion de profesionales

14.

15.

16.

Los Estados deben asumir su responsabilidad y compromiso de garantizar, desde
su competencia, la formacion especializada en Pedagogia Hospitalaria como
indispensable para asegurar la sustentabilidad a través de una politica que apunta
alacalidad enla educacion. Las experiencias desarrolladas manifiestan el andlisis de
la gestion de politicas e iniciativas institucionales, que surgen como una iniciativa
personal, para identificar intereses y provocar la asociacion y organizacion social y
académica. De esta manera, se genera una politica educativa para la especializacion
de los profesionales a cargo del servicio educativo en contextos de salud dirigida a la
poblacion en situacién de enfermedad, quien, tras la evaluacion, valida los resultados.

La necesidad de analizar la demanda de formacion en Pedagogia Hospitalaria, y
establecer objetivos claros para los diversos contextos geogréficos, con el fin de
garantizar su viabilidad y eficacia, desde los distintos niveles de interés que garantice
el compromiso del estudiante en formacioén. Entre las variables que determinan la
eficacia de los programas de formacion, se encuentran: el grado de certificacion de
los estudios, la modalidad, horarios y accesibilidad, expectativas en el campo laboral,
los costos, en funcion de los intereses que garantice en el campo laboral.

El contenido académico de los programas de estudio en Pedagogia Hospitalaria ahora
analizados permite relacionar una diversidad de temas y aspectos indispensables
para considerar en el curriculo para la formacién especializada en la materia. De
esto se deriva la necesidad de una clasificaciéon que determine su incorporacion,
de acuerdo con el grado de especializacion que defina la modalidad y certificacion.
Como componente de innovacion se propone incluir en el curriculo el desarrollo de
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17.

competencias investigativas, con el fin de que los estudiantes tengan la capacidad de
resolver problematicas que se presentan en el gjercicio profesional diario, documentar
las experiencias y sistematizarlas.

La documentacién de investigaciones en Pedagogia Hospitalaria exige cada dia
mayor rigor metodoldgico y estudio de las informaciones hasta ahora recabadas,
constituyéndose como referentes que permitan mejorar las practicas y representar
aportaciones para la construccion de una propuesta de formacion pertinente, eficaz
y replicable en la region que nos ocupa. Es necesario establecer compromisos para
generar lineas de investigacion con base en la deteccién de necesidades en el campo
de la Pedagogia Hospitalaria en la region, de esta manera la investigacion cumplird
con lafuncion de aportar soluciones a las problematicas, mejorar la practica mediante
la evaluacion para mantener viva la actualizacion profesional.

Por su parte, REDLACEH pone a disposicion de los pafses de la region la Consejerfa

Especializada en Pedagogia Hospitalaria como un espacio de intercambio, orientacion,
asesorfa y direccion, en el marco de una sociedad del conocimientoy la informacion.

Redaccion

Martha Arrieta Rangel
Alicia Bobadilla Pinto
Pia Cardone de Bove
Marianela Ferreira Caro
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DECLARATORIA MEXICO

En ciudad de México, a cuatro de octubre de 2013, en el contexto del Segundo
Congreso Latinoamericano y de El Caribe «La Pedagogia Hospitalaria hoy: Politicas,
Ambitos y Formacién profesional» quienes suscriben la presente Declaracion, vinculados
con la educacion y la salud de las personas, expresan:

Siendo el derecho a la educacién un derecho humano proclamado por instancias
de derecho publico internacional, como Naciones Unidas y sus agencias y recogido
en instrumentos de vigencia internacional, tales como la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos, el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales,
el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, la Convencion Interamericana de
Derechos Humanos, la Declaracién Universal de los Derechos del Nifio y la Convencién
Universal de los Derechos del Nifio, la Declaracion del Milenio y otros.

Considerando que, en el actual estado de las cosas, la gran mayoria de los Estados
reconocen el derecho a la educacion como uno de los derechos humanos fundamentales,
indispensable para el desarrollo y dignidad de las personas, garantizado al interior de los
paises a nivel constitucional, lo que ha determinado la creacién de organismos publicos
vinculados al ejercicio de este derecho. Que, asimismo, el derecho a la educacién ha sido
el objeto central de diversas entidades privadas, de organismos no gubernamentales,
de fundaciones y corporaciones sin fines de lucro.

Constatando en la realidad de nuestros paises la invisibilidad de las necesidades
educativas de los nifios, nifas y jévenes en situacion de enfermedad, sea permanente
0 transitoria, situacion que se traduce, lamentablemente no solo en la interrupcion de
su proceso educativo, sino también en el aislamiento de su entorno educativo y social,
afectando negativamente su proceso de socializacidn, e impactando también a todas
las personas comprometidas con su salud y desarrollo.

Siendo lo anterior una situacién que requeria respuesta, se hizo manifiesta la urgente
necesidad de discusion, andlisis y reflexion sobre la instalacién y adecuacion de politicas
publicas, sobre los dmbitos de intervencion y la formacion especializada en los distintos
paises, lo que se ha llevado a cabo conjuntando la experiencia de profesionales y expertos
que trabajan desde hace afos para y por la educacion de estos nifos, nifas y jovenes,
en el contexto del Primer Congreso Latinoamericano y de El Caribe, celebrado en



México en el afo 2010 «La Pedagogia Hospitalaria hoy: contextos, politicas y formacién
profesional», y en los encuentros desarrollados en Bruselas en el afo 2011, cuyo fruto fue
una investigacion cualitativa que sirve de sustento a la presente Declaracién.

Ante la inminente necesidad de sensibilizar a la comunidad internacional, quienes
suscriben han concordado entregar las siguientes conclusiones, con relacion a las
politicas, a los distintos ambitos de intervencion y a la formacién profesional en Pedagogia
Hospitalaria:

1. Esresponsabilidad de los Estados a través de sus ministerios y de la sociedad en su
conjunto, el efectivo ejercicio del derecho a la educacién de nifios, nifas y jovenes
en situacion de enfermedad o tratamiento.

2. Esnecesario generar, al interior de los respectivos paises, un sistema de informacion
que visibilice las necesidades educativas de los nifios en situacion de enfermedad, a
partir de estadisticas emitidas por los ministerios de salud y de datos provenientes
de organismos publicos y privados.

3. Espreciso solicitar alos organismos internacionales que, en su peticién de informes a
los respectivos paises, incorporen indicadores que permitan visibilizar la necesidad
de educacién de los nifios, nifas y jovenes en situacion de enfermedad.

4. Esnecesario identificar modelos legales adecuados para la implementacion de la
pedagogia hospitalaria en los paises que no cuentan con ella.

5. Esnecesario establecer los requisitos minimos que aseguren el cumplimiento de los
derechos de los nifios en situacion de enfermedad en cuanto a laimplementacién
de espacios y acceso a materiales educativos adecuados a sus requerimientos.

6. Esnecesario el reconocimiento de la «<Declaracion de los derechos del nifo, nifia
o joven hospitalizado o en tratamiento en Latinoamérica y el Caribe, en el dmbito
de la educacién» por parte de la Corte Interamericana de Derechos Humanos, en el
Instituto Interamericano de los Derechos del Nifio, en la Organizacion de Naciones
Unidas y en la unidad de bioética de la OPS.

7. Laspersonas con problemas de salud requieren una atencién educativa en sentido
amplioalo largo de todas las etapas de la vida. El concepto de pedagogia hospitalaria,
que es una modalidad educativa en desarrollo, debe abrirse en esta linea.

8. Lapoblacion destinataria de esta modalidad educativa debe ser toda persona en
situacion de enfermedad, su familia o cuidadoresy, en el caso de estar escolarizado,
también se debe incluir la comunidad educativa del establecimiento educacional
de origen.
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10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

La puesta en practica de esta modalidad educativa requiere la articulacion de los
sectores implicados: sanitario, educativo y social, asi como de los profesionales
de diferentes disciplinas.

La inclusion educativa y social debe ser un objetivo comun de la poblacion
destinataria y de los agentes implicados considerando las necesidades de salud,
emocionales, ludico-educativas, escolares y sociales.

La intervencién educativa debe desarrollarse en aquellos espacios, dentro o fuera
del hospital, donde se encuentre la persona en situacién de enfermedad.

La Pedagogia Hospitalaria en su evolucién ha demostrado que excede con creces
el ambito del hospital, por lo que se hace necesario adecuar la denominacién de
esta modalidad educativa.

En la formacién de grado/pregrado de los estudiantes de educacion, se debe
incorporar contenidos de Pedagogia Hospitalaria, en alguna materia troncal
susceptible de ello (atencion a la diversidad, inclusion y derechos humanos, ética y
discapacidad).

Se debe incorporar la Pedagogia Hospitalaria como una asignatura electiva, tanto
en los estudios de educacién como en otras carreras relacionadas con la atencion
integral de las personas con enfermedad, siendo necesario para ello disponer de un
equipo formador.

Para ejercer profesionalmente la atencion educativa en contextos hospitalarios y
domiciliarios, en el medio y largo plazo, se deberd contar con una especializacién
de diplomado, postgrado y/o master en Pedagogia Hospitalaria, cuya duracion
deberd ser de 150 horas como minimo y con el requisito de formacién previa de
grado.

Una universidad de cada pais deberd plantearse un proyecto piloto de formacién
de profesionales a partir de investigacién-accion.

La formacién continuada debe ser un requisito para el ejercicio profesional en
el contexto de la Pedagogia Hospitalaria, formacion que debera incluir todas las
materias necesarias para un desempeno profesional de excelencia.

Se reconoce la actuacion del voluntariado como un valioso apoyo a los programas
propios del hospital.



19. Las practicas constituyen un elemento fundamental en la formacién de grado y
especializacién. Dichas practicas tienen que ser presenciales y contar con un tutor
cuyas competencias respondan a la necesidad de reflexion de la propia préctica, al
trabajo emocional y de acompafamiento.

20. La Pedagogia Hospitalaria es una disciplina que cuenta con su propio corpus
tedrico, a partir de cual se proyecta.
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REDLACEH esta comprometida con el desarrollo
de la Pedagogia Hospitalaria asumiéndola como
herramienta y via esencial para favorecer el
acceso a la educacién de nifios, nifias y jévenes
en situacién de enfermedad; se ha implicado, a su
vez, en la difusién de la Pedagogia Hospitalaria
ante la sociedad y en la entrega de una educacion
equitativa y adecuada con las necesidades de

los estudiantes.

La Pedagogia Hospitalaria busca acompafiar,
contener y educar al nifio que se encuentra en
situacion de enfermedad. Ademas, se propone
fortalecer la confianza del nifio y su familia en un
futuro promisorio, en donde el amor es la mejor
medicina para el cuerpo y el alma.

A través de esta publicacién se presentan los
avances realizados en Pedagogia Hospitalaria en el
marco del IV Congreso de Pedagogia Hospitalaria
de REDLACEH efectuado en Panama.

Red Latinoamericana
y del Caribe

Dialogos

SANTILLANA
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